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RESUMO 

O presente trabalho tem como objeto de estudo o comportamento informacional dos 

usuários de sitcs de saúde, tomando-se como foco de pesquisa o caso Lupus OnLinc. Trata-se 

de identificar as características mais importantes encontradas no fórum,de mensagens c quais 

são as necessidades informacionais dos usuários do site, considerando que todas derivam de 

questões específicas c do desejo pessoal de cada usuário em partilhar seu contexto individual. 

O método de análise de conteúdo possibilitou a identificação de categorias c subcategorias 

que caracterizavam de maneira sistemática o fluxo infonnacional presente nesse canal de 

comunicação. 

Reflexões a respeito da procura c uso ela informação na vida diária, do contexto social 

c da realidade brasileira em que a saúde c seus agentes estão inseridos, do entendimento do 

novo cenário infonnacional possibilitado pela Internet c de seus usuários orientam o 

desenvolvimento deste trabalho. 

Palavras-chave: Jnfom1ação, saúde, Internet, usuários. 



ABSTRACT 

The object of study of this work is the informational belwvior of users of health 

websites fo cusing the research in the Lupus OnLine case. Ref ers to the ident(frcation of the 

most important f eatures f ounded in the messages forum anel the informational needs of users 

o f this websire, considering tlwt ali o f r hem derive from specifrc questions and p ersonal desire 

of each user in sharing his individual context. The content analysis method allowed the 

identification of categories anel subcategories rhat characterize in a systematic way rhe 

informational flow presents in this communícatíonal clwmzel. 

Jnfonnation seeking and use in the eveJyday-life, the social context and Brazilian 

reality that health anel theír agents are pari of ít, lhe wrderstanding of new ÍI!{Ormational 

enviromnent created by Internet and his users orient the development o f this work. 

Keywords: Information, Health, Internet, users. 
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"Aborda a doença com lucidez, malgrado tuas preocupações. 
e ela te ensinará bastante sobre ti mesmo" 

(Dugpa Rimpoche) 

É interessante c, até mesmo, curioso refletir a respeito das ra:Lõcs pelas quais um 

pesquisador 6 levado a se interessar por uma determinada área. No meu caso, além de razões 

acadêmicas c profissiOI1ai s, o interesse pessoal teve grande relevância. Sempre me senti 

profundamente incomodada pela limitação sofrida durante urna consulta médica. Ao mesmo 

tempo em que assuntos relacionados à área médica c à saúde me atraíam, as informações 

disponibilizadas ao paciente, a uma pessoa leiga como cu, eram de difícil entendimento c, 

conseqüentemente, um enom1e vazio me dominava. Este processo de frustração contínua 

culminava nos encontros com os médicos, fossem em consultas, tratamentos, hospitais ou 

laboratórios, onde a pergunta final massacrantc, ou até mesmo, cu diria, humilhante surgia: 

"você tem alguma dúvida?". Como defini-la c resumi-la nos minutos restantes de uma 

consulta? 

Tais aflições começaram a se atenuar com o aparecimento da Internet. Alguns 

diagnósticos, termos médicos começaram a ser lentamente decifrados c isto me trouxe uma 

leve sensação de estar começando a entender o mistério da medicina. Aos poucos pude 

perceber que cu não estava sozinha quanto à procura de entendimento da linguagem médica. 

Muitas pessoas, principalmente amigos c familiares sempre se queixavam c, por diversas 

vezes, cu me via pesquisando algum termo, alguma doença na Internet para alguém. Com o 

passar do tempo, inúmeros novos sites sobre a saúde eram criados c pesquisas diversas 

apontavam para o aumento do interesse dos brasileiros em relação a temas ligados à saúde. 

No início do ano 2000, sem nenhuma razão específica, encontrei um grupo de amigos 

e uma das pessoas contou um caso: uma amiga havia sido diagnosticada com uma doença não 

tão comum c, por mais incrível que pudesse parecer, não havia nenhum sitc brasileiro que a 

abrangesse c a literatura em português sobre o assunto era praticamente inexistente. Percebi 

naquele momento que tínhamos em nossas mãos uma grande oportunidade: criar o site sobre 

aquela doença. No grupo, além de mim, havia um profissional da área de infom1ática e duas 

pessoas que se mostraram absolutamente interessadas e disponíveis em conhibuir com o 
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desenvolvimento do sitc. Uma delas, é portadora da doença. As responsabilidades foram 

assim divididas: cu seria a gerente de wcbmarkcting, um voluntário para a úrca de 

programação c administração do site c duas pessoas responsúvcis pelo conteúdo do sitc. Meu 

objetivo pessoal estava concretizado: ajudar as pessoas portadoras de Lupus. Assim nasceu o 

Sitc Lupus OnLinc, em 20001
• 

As razões acadêmicas e profissionais se encontram de certa maneira. A idéia de 

desenvolver um estudo sobre as necessidades de informação na área de saúde, mais 

especificamente com o estudo de caso do sitc Lupus OnLinc, surgiu através da evidente 

degradação da saúde no Brasil causada por baixos investimentos tecnológicos, insuficiência 

de recursos, profissionais dcsprcparados c desqualificados c, principalmente, carência de 

informação a respeito dos pacientes. Sabemos que o setor de saúde no Brasil possui uma série 

de problemas. A ausência de informação, somada à divulgação de informações erradas c mal 

utilizadas contribuem para este cenário. 

A partir do meu envolvimento com o site Lupus OnLinc pude perceber como seria 

importante desenvolver uma pesquisa sobre o comportan1cnto de busca de infom1ação pelos 

usuários do sitc. As infonnaçõcs obtidas contribuiriam de mnncirn crucial para o 

aprimoramento do sitc. A fim de clarcam1os nosso objeto ele pesquisa, f.1z-se necessário 

conceituarmos a doença lupus c informar genericamente a respeito do sitc. 

O Lupus Eritematoso Sistêmico - LES é uma doença crônica de causa desconhecida, 

auto-imune, sem cura, onde o sistema imunológico da pessoa deixa de reconhecer os 

constituintes de seu próprio corpo, passando a atacú-los como se fossem estranhos. Em 185 1, 

o médico francês Pierrc Lazcnave observou pessoas que apresentavam "fcridinhas" na pele, 

como pequenas mordidas de lobo (lupus). Mais tarde, em 1895 o médico canadense, Sir 

William Osler caracterizou melhor o envolvimento das várias partes do corpo c adicionou a 

palavra "sistêmico" à descrição da doença. 

O L11p 11s OnLine2 é um c<mallivre de distribuição de infom1ação atualizada c confiável 

sobre a doença Lupus Eritcmatoso Sistêmico (LES). Sua missão é melhorar a qualidade de 

vida dos portadores de lupus c sua visão é contribuir para a cura do lupus. Pode-se dizer que a 

ausência de informação sobre a doença lupus reflete a complexidade do universo da área de 

1 <http://www.lupusonlinc.com.br> 
2 As borboletas que simbolizam a logomarca do sitc representam um dos sintomns da doença: mancha "asa 
borboleta"- vermelhidão característica no nariz c face. 
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saúde c a frágil conexão entre os vários segmentos envolvidos, principalmente para o 

paciente. 

Não há registro de dados estatísticos sobre a doença no Brasi l c o desconhecimento da 

doença pelos brasileiros é preocupante. Em função da experiência jú obtida nestes quatro anos 

de trabalho, a equipe do sitc Lupus OnLinc supõe que obter informação sobre uma doença 

através de um wcbsitc é um caminho mais fácil c rápido para o paciente. Não somente a saúde 

é um direito de todos, mas também a infonnação que a envolve. 

Este projeto scrú desenvolvido dentro do domínio da ci~ncia da informação. Em face 

das inúmeras definições, conceitos c reflexões a respeito elo que é "informação", percebemos 

a importância da escolha de uma linha teórica que fosse ao encontro das idéias do objeto de 

pesquisa aqui proposto. Tal escolha não limita ou ignora outros estudos já desenvolvidos no 

campo da ciência da informação, apenas visa ori entar melhor o pensamento desta 

pesquisadora c do leitor. 

Em relação à abordagem tradicional da ciência ela informação, Ferreira ( 1996) nos 

lembra algumas características que merecem ser destacadas: 

- a informação era considerada externa ao indivíduo; 

- diferenças entre usuários eram consideradas como simples decorrência de influências 

sociológicas c demográficas, estilo ele viela etc; 

- os usuários eram vistos como integrantes do sistema c não como a razão de ser do 

serv1ço; 

- imaginava-se que os usuários utilizavam o sistema exatamente da maneira como 

haviam sido projetados. 

A partir destas considerações, entendemos que os pesquisadores c seus respectivos 

estudos ignoravam o fato de que o ser humano cria a sua própria realidade c possui seus 

próprios estoques internos de informação. 

Felizmente, a partir da década de 80, estudos conhecidos como abordagens da 

percepção começam a considerar que a infonnação só tem sentido qwmdo integrada a algum 

contexto. Assim, novas perspectivas da área propiciam o nascimento elas chamadas 

abordagens alternativas, dentre elas, o sense-making. Podemos citar algumas premissas desses 

novos estudos (FERREIRA, 1996): 
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-as necessidades são cada vez mais diversificadas c os enfoques atuai s jú não são mais 

suficientes; 

- as pesquisas são centradas nos indivíduos, buscando chegar às cognições comuns à 

maioria deles; 

- a informação passa a ser vista como um dado ao qual o indivíduo contere sentido, 

incorporando essas novas infonnaçõcs aos seus esquemas intcri orcs,altcrando-os c 

atualizando-os constantemente; 

-tudo isso forma a base do contexto do comportamento de busca de informação. 

A abordagem da infonnação dentro da especificidade desta proposta será explicitada 

no capítulo I. 

O setor saúde, como v{uios setores da sociedade brasileira, tem fronteiras imprecisas. 

É ligado intimamente a outros setores sociais, como educação, trabalho c seguridade social, 

mas dependente dos setores econômicos. Seu objetivo principal é proporcionar él população de 

um país, em um dado momento histórico, níveis de saúde compatíveis com os recursos 

disponíveis. Saúde é parte integrante do bem-estar social (CIIA VES, 1998). 

A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas 
sociais c econômicas que visem à redução do risco de doença c de outros 
agravos e ao acesso universal igualitário i\s ações c serviços para sua 
promoção, proteção c recuperação (art. 196 ela Constituição Federal). 

Por conseguinte, os indicadores de saúde são componentes essenciais na aval iação de 

qualidade de vida de uma população. Saúde c doença são abstrações necessárias para 

descrever diferentes graus de sucesso na interação dos indivíduos com o meio que os cerca c 

na dinâmica intcma do seu próprio corpo (CHAVES, 1998). 

Entretanto, o setor Saúde de um país é capaz de influenciar apenas parcialmente os 

indicadores de saúde. A real influência recai em outros setores (sociais, econômicos, políticos, 

etc.), responsáveis por outras dimensões da saúde. O bom nível de saúde de um país depende, 

em última análise, de um trabalho ham1ônico, em parceria, de vários setores da sociedade, 

públicos c privados. A análise do setor Saúde deve ser realizada através de variadas 

dimensões, possibilitando uma visão mais clara c completa da realidade. Segundo Chaves 

(1998), as dimensões a serem analisadas são as seguintes: 
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a) Dimensão éti ca 

É o pilar central para suporte a todas as demais dimensões. Os princípios éticos de 

eqüidade c solidariedade c os contidos na Declaração Universal de Direitos Humanos 

pcnnitcm sua aplicação práti ca no setor saúde como valores básicos em duas subdimcnsõcs: a 

bioéti ca c a ética dos serviços de saúde. 

Na bioética, de nível individual, a visão é p1incipalmcntc a da relação do médico ou de 

outros profiss ionais da saúde com o paciente. Algumas questões atuais em discussão: 

reprodução humana (fertilização in vitro, mães de aluguel, congclnmcnto de embri ões 

humanos), do transplante de órgãos c do pcolongamcnto da morte (cli stanasia). Na éti ca dos 

serviços de saúde, as questões de alocação ele recursos públicos por exemplo, em geral 

insuficientes, são pontos-chave. Sem dúvida alguma, as questões éticas afetam o setor saúde, 

mas a decisão transcende ao setor- é ela sociedade como mn todo. 

b) Dimensão ecológica 

A evolução do homem, a crescente ocupação da tcrTa, o crescimento demográfico, o 

desenvolvimento econômico poluente e predatório, levantaram questões ligadas à ecologia, ao 

meio-ambiente, como o do desenvolvimento sustentável c o da prcsc1vação do ambiente c 

seus recursos naturais para uso das fu turas gerações. 

Mas para a população dos países em desenvolvimento os problemas prioritnrios ainda 

são os de nível micro, tais como saneamento básico, os de água potável, remoção de lixo, os 

de poluição de rios, praias c baías. São geradores de problemas importantes de saúde e sua 

solução depende na maioria das vezes de outros setores de governo. 

c) Dimensão epidemiológica 

Nesta c nas duas dimensões seguintes, entramos na essência do que constitui 

propriamente o setor saúde. Iniciamos pela dimensão epidemiológica porque ela é básica para 

a compreensão das duas outras, a dimensão estratégica e a econômico-política. 

Por mais estranho que possa parecer, ainda não temos instrumentos adequados para 

medir saúde, c sim o seu oposto, a doença. A pesada carga da doença nos abs01ve de tal 

modo, que talvez ainda não tenha chegado o momento de desenvolver um indicador próprio 
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para a saúde. Segundo resultados de uma pesquisa nacional3 sobre o que 6 a saúde bras ileira, 

apresentados por Casara (200 I), os pacientes desejam que os médicos cu idem mais da 

prevenção c qualidade de vida c menos de doenças. Além disso, os entrevistados relacionaram 

a saúde à boa alimentação, à prática de exercícios c à qualidade de vida. 'Não estar doente' é 

uma preocupação dos brasi lei ros que aparece em quarto lugar (CASARA, 200 I). 

Um progresso significativo foi feito em colaboração entre a Organização Mundial de 

Saúde- OMS, o Banco Mundial c a Universidade de Harvard, com o desenvolvimento de um 

indicador que permite ter uma visão conjunta da mortalidade c da morbidadc em cada país. 

Isso quer dizer que não sç trata unicamente de saber isoladamente de que se morre e de 

que se adoece em cada país. Trata-se de saber da perda que cada país sofre com mortes 

prematuras ou em termos das limitações que sofrem os indivíduos que sobrevivem ~ts doenças 

c aos acidentes os mais variados. 

d) Dimensão estratégica 

É uma decorrência da dimensão epidemiológica, que nos fornece elementos para 

analisar a impo11ância relativa elas doenças e causas externas na produção de incapacidades c 

ainda, com relação a elas, o peso relativo dos fatores de ri sco em sua etiologia. Atua-se 

sempre no sentido de prevenir um mal maior, quando a própria doença não pode ser evitada. 

Alguns níveis de prevenção: (I) promoção da saúde~ (2) proteção específica~ (3) diagnóstico c 

tratamento precoce; (4) limitação do dano; (5) reabilitação. 

A dimensão estratégica, além de sua base epidemiológica apóia-se também na 

dimensão econômica c política, que examinaremos a seguir. 

e) Dimensão econômica c política 

A dimensão econômica que deve abranger a chamada economia da saúde precisa estar 

orientada no sentindo do valor intrinseco da vida humana, c não no seu valor de uso como 

instrumento de trabalho. A área de economia da saúde é importante para melhor uso de 

recursos, para maior racionalidade do sistema, c para que melhores decisões possam ser 

tomadas pelo poder político. 

3 Pesquisa realizada pela agência de publicidade Bates Hcalth \Vorld em São Paulo, AbriV200 1. 
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f) Dimensão educacional 

A educação é considerada como essencial para qualquer programa de govcmo que 

busque o desenvolvimento sócio-econômico sustentável. Na área de fonnação de recursos 

humanos para a saúde, seja no nível profissional ou no nível técnico c aux iliar, o setor saúde 

mantém estreitas relações com o setor educação. Quando falamos na dimensão cducacionnl do 

setor saúde, pensamos principalmente na educação dn população como um todo para a plena 

cidadania, ocultando a parcela de responsabil idade que cabe a cada indivíduo por sua própri a 

saúde c por sun contribuição à saúde da famí lia c da comunidade. 

g) Dimensão psico-sócio-cultural 

Com base no estudo canadense apresentado por Lalondc4 (npud Cl IA VES, 1998). 

chegou-se à conclusão que a melhoria dos níveis de saúde, dependeria muito mais de ações 

sobre estilo de vida, meio ambiente c de novos conhecimentos sobre biologia humana, do que 

da melhoria c expansão da rede de hospitais e outros serviços de saúde. O comportamento dos 

indivíduos em seu cotidiano, nos seus micro-ambientes, é dependente ou influenciado em 

grande parte por fatores sociais, culturais e psicológicos c representa dimensão fundamental 

para a análise setorial. 

h) Dimensão transcendental 

É tão variada a gama ele medidas e práticas de saúde usadas pela população, fora da 

racionalidade terapêutica da chamada medicina ocidental ou medicina oficial, que nos parece 

conveniente incluir nesta dimensão tanto as práticas de saúde com base em fé religiosa, como 

aquelas outras que nossa mentalidade cartesiana, se recusa a aceitar, ou mesmo examinar, 

com a simples afirmação de não ter base científica. Isso numa época em que a própria verdade 

científica sofre questionamentos. 

Conclui-se que o exame atento elas dimensões do setor saúde nos revela sua extrema 

complexidade c a interdependência de seus setores. Planos e programas de saúde para serem 

eficientes necessitam abrangê-los e por conseguinte devem ser parte de planos de Governo 

com apoio da sociedade civil. 

4 O esquema quadridimcnsional de Lalonde inclui o estilo de vida junto com a biologia humana, o ambiente, e os 
serviços de saúde, como os quatro dctcm1inantcs do nível de saúde do povo canadense. 
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Recentemente a OMS divulgou o estudo llcalthy Life Expectancy Rankings5 sobre os 

países em que se vive com saúde por mais tempo. O índice do Brasi l é de 59 anos, muito 

abaixo dos países dcscnvolvidos6 e inferior à média da América Latina de 65 anos. O mau 

desempenho do Brasi l se repete na análise feita pelas Organizações das Nações Unidas -

ONU. Em ambos os casos, os índices do Brasil ficaram abaixo dos da Argentina, Chile, Cuba 

c Uruguai. 

Diante de um cenário como este, o Ministério de Saúde elegeu em 1995 algumas 

mudanças considcradns não só desejadas, como também emergenciais: 

um processo de mudança cultural c de afirmação da cidadania, em que a saúde é 

valor permanente c qualifieador da vida; 

a consolidação de um sistema público nacional, em que as três esferas de governo 

atuem de modo complementar c harmônico, di spondo dos instrumentos de poder 

necessários; 

a organização c regulamentação de um sistema assistenc ial privado, com obj etivos 

específicos sol idários aos preceitos de assistência universal, integral c eqüitativa; 

o funcionamento competitivo dos subsistemas público c privado, cstimulador da 

qualificação com redução de gastos; 

a adoção ele modelos técnico-operacionais inovadores, que visem a atenção 

integral , personali zada, ambicntalizada c de alcance coletivo; 

a implantação de um sistema de acompanhamento, controle c avaliação, que 

pcnnita reduzir gastos supérfluos; 

a introdução de práticas de gestão descentralizada c dcsconccntradora que evitem 

processos cumulativos ineficazes e injustos. 

Segundo Wcstphal c Almeida (200 1, p.3 1 ), alguns conceitos c JHincípios a respeito da 

organização da saúde foram incorporados na constituição de 1988, expressos nos atiigos 1 96 

a200: 

5 Fonte: <http://www-nt.who.int/whosis/statistics/dalc/dalc.cCm?path=statistics,dalc&languagc=cnglish>. Acesso 
em Ago. 200 I. 
6 Japão (74,5 anos), Suécia (73 anos), Canadá (72 anos), Estados Unidos (70 anos). 
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o conceito de saúde entendido numa perspectiva de articulação de políticas 

econômicas c sociais; 

a saúde como di reito social universal derivado do exercício da cidadania plena c não 

mais como direito previdenciário; 

a caracterização dos serviços e ações de saúde como de relevância pública; 

criação ele um sistema único de saúde (dcsccntralizmlo, com comando único em cada 

esfera de governo, atendimento integral c participação da comunidade); 

integração da Saúde na Seguridade Social. 

Na úrca de saúde, a consti tuição de 1988 representou um avanço considcrúvcl , visto 

que é reconhecida internacionalmente como referência em termos de política de saúde c base 

jurídico-constitucional. Em relação à criação do um sistema único de saúde, a autora 

completa: 

O SUS deve dar assistência à população baseada no modelo da promoção, 
proteção c recuperação da saúde - para que assim sejam procurados os meios 
- processos, estmturas c métodos - capazes de alcançar tais objetivos com 
eficiência c tomá-lo efetivo no Brasil. E definido como sistema único porque 
segue a mesma doutrina c os mesmos princípios organizativos em todo o 
território nacional, sob a responsabilidade das 3 es feras autônomas de 
govcmo: federal, estadual c municipal (WESTPIIAL, ALMEIDA, 200 I, 
p.34). 

Em função do cenário exposto, conclui -se que são necessári as alianças, coalisõcs, 

consórcios, redes, que nos permitam trabalhar juntos, sem barreiras entre disciplinas, 

departamentos, instituições, serviços, comunidades. Aumentando a cobertura de áreas

problema que estão necessitando de pesquisa e desenvolvimento, c acelerando o processo de 

aplicação ao setor saúde das novas visões que nos aparta o pensamento complexo, estaremos 

ao mesmo tempo construindo, juntos, um novo modelo para o setor saúde em nosso país. 

O Instituto de Pesquisa Forrestcr Research7 estima que o setor de saúde movimente no 

Brasil algo em torno de US$ 40 bilhões por ano. Segmentos diversos estão inseridos neste 

mercado: pacientes, médicos, indústria$ fam1acêuticas, seguradoras, hospitais, editoras, 

7 Forrcstcr Rcscarch Inc. é uma empresa de pesquisa tecnológica independente que conduz pesquisa e análise 
sobre o impacto das tecnologias emergentes para os negócios, consumidores c a sociedade. Fonte: Gazeta 
Mercrmtil, 27110/00, em "Saiu tia paga R$ 2,2 Mi por NetSaúde". 
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laboratórios, etc. O segmento 'pacientes' constitui o mercado primário, responsúvcl por toda a 

movimentação do mercado secundário. Sabe-se que o setor saúde no Brasil é um assunto 

polêmico em diversos aspectos. A falta de infom1ação e/ou informação errada contribuem 

ainda mais para o agravamento deste quadro. 

Uma pesquisa apresentada durante o Seminário Mcgaf::mna8 nos mostra que 60% dos 

pacientes vão a especialistas errados, causando dois anos de atraso no tratamento com todos 

os prejuízos que isso causa. Para o profissional da saúde, dados recentes nos mostram que a 

cada sete anos, o volume de conhecimento produzido pela úrea de saúde duplica, o que, para 

quem trabalha no setor, implica uma corrida desenfreada por atuali zação (CASARA, 200 1). A 

busca pelo conhecimento não é uma tarefa fácil, principalmente para o paciente. Além disso, a 

difi culdade comunicacional entre médico c paciente é uma séria barreira ao sucesso de 

qualquer tratamento. 

Segundo Svciby ( 1998, p.3 1 ), "conhecimento c informação crescem quando são 

comparti lhados". O autor completa: 

O sucesso na delicada tarefa de transferência da com petênc ia humana 
depende, em grande parte, do grau de satisfatoricdadc com que os 
fornecedores de conheci mento se comunicam com seus clientes. Como a 
eficácia da comunicação humana depende tanto da química pessoal entre os 
comunicadores quanto da clareza ou da qualidade dos relatórios que transitam 
entre eles, o grau de adcquabilidadc de determ inadas pessoas a determinados 
clientes - c vice-versa - é tão importante (ou até mais) quanto a qualidade c a 
quantidade de conhecimentos a serem transmitidos. 

Em termos práticos, algumas dúvidas c necessidades de informação são 

freqüentemente identificadas no universo médico, abarcando dimensões sociais, históricas, 

tecnológicas, políticas, etc. São elas: 

quem necessita de infon11ação? (médicos, pacientes, seguradoras, etc.); 

que tipo de infon11ação? (estatísticas, relatórios, pesquisas, etc.); 

para qual grupo de pessoas? (médicos, seguradoras, laboratórios, etc.); 

por que precisam dela? (diagnóstico, consulta, pesquisa, desenvolvimento de 

medicamentos, etc.); 

8 Mcgafanna é o evento brasileiro mais importante do setor fannaeêutieo. Fonte: 
<http://www.fontcfanna.eom.br>. Acesso em Out. 2000. 
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quem decide quanto a essa necessidade? (médicos, pcsquisnclorcs, etc.); 

quem seleciona? (cientistas, médicos, hospi tais, govcmo, etc.); 

que uso é dado ao que é fornecido? (utilidade I qualidade); 

que conseqüências resultam desse uso para o indivíduo, o grupo, a instituição c a 

sociedade em conjunto? 

Minayo (2000, p.l3) nos dá uma idéia da abrangência c complexidade da área da 

A especificidade da área de saúde é dada pelas inOcxõcs sócio-econômicas, 
políticas c ideológicas relacionadas ao saber teórico c prático sobre saúde c 
doença, sobre a institucionnlização, a organização, adm inistrnção c avaliação 
dos serviços c a clientela dos sistemas de saúde. E reconhecido que o campo 
da saúde se refere a uma renlidadc complexa que clcmandn conhecimentos 
distintos intcgrndos e que coloca de forma imediata o problema da 
intervenção. O reconhecimento da especificidade do setor saúde não retira sun 
cumplicidade com a problemática social mais ampla, seja no campo da 
realidade empírica, seja no âmbito conceitual, onde o específico está 
atravessado por distintas posições face às possibiliclndcs de orgnnização da 
vida social. 

Devemos entender que não só a saúde é um direito de todos, mas também as 

inf01mações que a cercam const ituem um direito ainda maior. O conhecimento nesta área é 

crucial para o desenvolvimento de um país. A ação pública, coletiva, torna-se fundamental 

para que as informações sobre saúde beneficiem plenamente todos os membros da sociedade. 

Segundo Paes Júnior (apud CASARA, 2001 ), "[ .. . ] está ocorrendo uma mudança total 

de paradigmas na gestão médica". Dentro deste contexto, João Neto (apud CASARA, 2001) 

afirma: " ( ... ] não basta apenas entender de doenças c de como curá-las. O médico deve agir 

como um consultor de saúde". É importante lembrar também que muitas vezes o usuário da 

informação não sabe determinar suas necessidades c ex igências. Para que isso seja possível, 

primeiramente se faz necessário o entendimento do contexto em que ele está inserido. 

Estamos nos referindo a que tipo de paciente (hospital, clínica, pronto-atendimento, etc)? De 

qual classe de renda (alta,média, baixa, etc.)? Em qual ambiente médico (consulta, internação, 

tratamento, etc.)? 
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Pesquisas diversas relatam o grande distanciamento entre médico c paciente. O próprio 

tratamento a que o paciente se submete, gera um processo de despersonalização. Muitas vezes 

o paciente é identificado apenas como um número ou até mesmo através do diagnóstico. Faz

se urgente a inserção do ser humano como sujeito, agente c não somente paciente. 

Podemos dizer que como conseqüência deste novo cenário c sobrecarga infonnacional 

da área de saúde, alguns caminhos, alternativas vêm sendo buscadas pelos pacientes a fim de 

aliviar tensões relativas a dúvidas de diagnóstico, por exemplo, ou até mesmo suprir uma 

carência de conhecimento médico. No passado, soluções práticas c rúpidas como a Internet, 

eram impensáveis c mais do que isso, indisponíveis. 

O comportamento mundial c especificamente do brasileiro vem mudando, com o 

crescimento do uso da Internet. Os artigos e sitcs sobre saúde, seguidos por notícias, pesquisa 

c conteúdo local são os que mais agradam os brasileiros. Um novo estudo mostra que a 

Internet também mudará o modo como médicos e pacientes intcragcm. 

Jadad ( 1999, p.761 ), em seu artigo publicado no British Medica/ Joumal aftnna que "a 

Internet está transformando o atendimento médico, não apenas criando um novo canal de 

comunicação, mas também para acesso, compart ilhamento, c troca de informação entre as 

pessoas c máquinas". O autor completa di zendo que a Intcmct influenciar{\ profundamente na 

maneira que médicos c pacientes se interagem. Cri ar fl um novo nível de conhecimento de 

temas de saúde entre os pacientes, o que os pennite pat1icipar da tomada de decisões acerca 

de seus problemas médicos. A necessidade de mudança no relacionamento entre médicos c 

pacientes é defendida cada vez mais pelos próprios médicos. 

Segundo Lévy (2000), "[ ... ] permitir que os seres humanos conjuguem suas 

imaginações c inteligências a serviço do desenvolvimento c da emancipação das pessoas é o 

melhor uso possível das tecnologias digitais". Nós podemos perceber que o ser humano cstú 

se tomando cada vez mais ativo e independente em relação à procura de respostas às questões 

do dia-a-dia. Não existe mais espaço, tempo e desculpas para a passividade infom1acional. 

Atualmente, independentemente de quando ou onde, as pessoas podem encontrar 

infonnação sobre qualquer assunto c, além disso, instantaneamente. Entretanto, existe uma 

divi são em tennos culturais, educacionais, financeiros c estruturais. Somente uma pequena 

parcela da população brasileira pode ter acesso a Internet c sabe con1o obter infonnação neste 

tipo de canal. De acordo com a Pesquisa da Fundação Getúlio Vargas (FGV) em 2001, 

87,34% da população brasileira não possuía computador em casa. O mesmo estudo mostra 
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também que somente 8,3 I% dos brasileiros se conectam fn:qücntcmcntc na Internet Neste 

novo cenário globali zado, devemos considerar as repercussões CJliC as novas tecnologias da 

infom1ação c comunicação irão trazer aos médicos, pro fissionais da saúde c pacientes 

(TAKAIIASHI, 2000). 

Estatísticas de usuários c sitcs da área de saúde mostram o crescimento do mercado on 

linc: em 2000, I l% das páginas da Internet eram diretamente ou indiretamente ligadas ao 

tema saúde10
• Em função disso, está claro que existe um grande potencial informativo, social, 

econômico c, principalmente, em aspectos humanos a serem relacionados ús necessidades de 

informação na área de saúde. 

A partir desta constatação, questiona-se: 

- quais são as caractciÍsticas mais importantes encontradas nn fórum de mensagens do 

si tc Lupus OnLinc? 

- como estas caracteiÍsticas podem oferecer importantes aprimoramentos ao site Lupus 

OnLinc? 

- que mecanismos ou abordagens podem ser usadas para encontrar as necessidades de 

informação do pacientes de lupus? 

Essas perguntas sinteti zam o desejo desta pesqui sadora, a sua aflição, o 

questionamento nortcador de sua investigação tcóti ca, prútica c metodológica. O trabalho que 

será apresentado retratará os resultados de um estudo sobre o sitc Lupus OnLine, que trata 

especificamente sobre a doença lupus. A partir da definição do objeto a ser estudado e 

identificação do objetivo c questões de pesquisa, daremos início ao nosso trabalho, onde a 

revisão de literatura, aplicação de técnicas metodológicas c aval iação das infom1açõcs obtidas 

na coleta de dados possibilitarão o entendimento do universo a ser estudado. A seguir, 

apresentaremos, sucintamente, a trajetória metodológica a ser seguida. 

Pesquisa é a atividade básica de combinação entre teorias c dados em busca da 

realidade. Citando Bourdicu (1989, p.28), "os objetos comuns da pesquisa são realidades que 

atraem a atenção do investigador por serem realidades que são notadas ao se identificar os 

9 Pnad (Pesquisa Nacional de Amostras de Domicilios) 2001, IBGE - Folha Onlinc (I 0/04/2003). Disponível 
em: <http://wwwl.folha.uol.com.br/folha/infonnntica/ult 124u 12682.shtml>. 
10 Marcelo Weber, gerente sênior da Bochringcr Ingelhcim - Mcgafmma 2000. Disponível em: 
<http://www.fontcfanna.eorn.br>. Acesso em Out. 2000. 
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problemas". A pesquisa social possut essência histórica c como diz Minayo (2000, p.22) 

"reflete posições frente à realidade, momentos do desenvolvimento c da dinâmica social, 

preocupações c interesses de classes c de g rupos dctenninaclos". A autora completa dizendo 

que em uma investigação social, a visão de mundo do pesquisador c dos atores sociais estão 

presentes desde a concepção do objeto até o resultado do trnbalho. 

A fim de entendermos a importância da rnctoclologia, vejamos a dc fini ç5o de Minayo 

(2000, p.22): 

( ... ] É o caminho c o instrumental próprios de abonlngem da realidade. Ela 
inclui as concepções teóricas de abordagem, o cor1junto de técnicas que 
possibilitam a apreensão da rcéll idéldc c também o potencial criativo do 
pesquisador (imaginação sociológica). [ ... ] é o imbricamento entre a 
habilidade do produtor, sua experiência c seu rigor científico. 

Completando esta definição, Demo ( 198 1, p.7) nos diz: 

Metodologia significa, ctimologicamcntc, o estudo dos caminhos, dos 
instrumentos usados para se fazer ciência. É uma clisciplinn instrumental, n 
serviço da pesquisa. Metodologia não estuda teorias, mas o modo de annação 
delas. Admitimos que o produto específico da produção científica sejam 
teorias explicativas da realidade. Uma teoria contém, sempre, ele um lado, um 
quadro teórico de referência , de outro léldo, um cmbnsnmcnto empírico. 

D emo ( 1981, p.l3) reforça a importância do papel do pesqui sador ao di zer que: 

Decompor-se metodologicamente signi ficn colocar em cheque nossas crenças 
ncéldêmicas, tentar invalidar sobretudo as evidências, relativizar os autores 
prcfcddos, aproximando-se sempre mais daquilo que scrin uma ciência mais 
científica, ainda que isto, como ideal, seja inatingível. O maior problema da 
ciência é a realidade, tanto no sentido de que ela tem como questão central 
atingir a realidade da melhor maneira possível, como no sentido de que este 
atingimcnto é sempre apenas parciéll c imperfeito. Por isso, pesquisamos, 
porque a realidade nunca estará suficientemente estudada. 

Por fim, Minayo (2000, p.21 ,22) nos esclarece: 

O objeto das ciências sociais é essencialmente gunlitativo. ( ... ) Se falamos de 
Saúde ou doença, essas categorias trazem uma cargn histórica, cultural, 
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política c ideológica que não pode ser contida apenas numa fórmula numérica 
ou num dado estatístico. 

Minayo (2000) aponta para a polêmica existente quanto à di scussão relativa aos 

métodos quantitativos c qualitativos na abordagem social. O objeto das Ciências Sociais é 

complexo, contraditório, inacabado, e em pcnnancntc transformação. Dados c relevâncias que 

não podem ser contidos em números são ignorados, c por outro lado, significados subjetivos 

são supervalorizados, omitindo a realidade cstmturada. 

Gurvitch, citado por Minayo (2000, p.28), afirma que: 

( ... ] toma-se difícil trabalhar com números, uma vez que caminhamos para o 
universo de significações, motivos c aspirações, atitudes, crença c valores. 
Esse conjunto de dados considerados "qualitativos" necessita de um 
referencial de coleta e interpretação de outra natureza. 

Ao desenvolver a pesquisa, o pesquisador percebe quais são as vantagens c 

desvantagens dos métodos existentes, muito em função do tipo de infonnações necessárias 

para o cumprimento de seus objetivos e metas. Minayo nos alerta dizendo que para um 

aprofundamento maior da realidade, a pesquisa não poderá ficar restrita ao referencial apenas 

quantitativo. Em se tratando de um campo como o da saúde, é inquestionável a complexidade 

e riqueza social a ser investigada. É um universo repleto de signos, onde mensagens são 

comunicadas de diversas maneiras. Sintomas são expcrienciados pelos pacientes, sinais 

observados pelo médico c todo este ciclo é compartilhado por grupos sociais. Devido a esta 

abundância de significações sociais, culturas próptias e relações humanas, a observação 

qualitativa se faz necessária. 

Minayo (2000, p.l O) considera que "as mctodologias de pesquisa qualitativa são as 

capazes de incorporar a questão do significado e da intcncionalidadc como inerentes aos atos, 

às relações, e às estruturas sociais". Entende-se assim que tudo faz par1c de um grande desafio 

a ser enfrentado pelo pesquisador: a busca da objetividade sem esquecer entretanto, a ação do 

homem em seu caminho da vida e da história. 

Parte do trabalho apresentado nesta proposta, especialmente no que se refere à 

metodologia, coleta e análise de dados, é fruto dos resultados colhidos na disciplina 
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"Individual Research Seminar", cursada no período de Agosto à Dezembro de 2003, sob a 

orientação da Profa. Ora. Picrrcttc Bcrgeron11
• 

Em função das razões apresentadas anteriormente, o método qualitativo foi escolhido 

para desenvolvimento deste projeto, mais especi ficamente o método chamado análise de 

conteúdo (PATTON, 2003; MILES, HUBERMAN, 2002). São técnicas de tratamento deste 

método: análi se de expressão, análise das relações, análise tcmúti ca c análise da enunciação 

(MINA YO, 2000). 

A análise temática "pretende descobrir os núcleos de sentido que compõem uma 

comunicação cuja presença ou freqüência significam alguma cois_a para o objetivo analíti co 

visado" (MINA YO, 2000, p.207). Por esta razão, acrcditnmos ser a técnica de tratamento 

mais apropriada à análise da pesquisa. 

Uma amostra aleatória de 312 mensagens durante o ano (amostras aleatórias de 26 

mensagens por mês x 12 meses) foi retirada do fórum do sitc Lupus OnLinc c sua análise foi 

realizada através de um software cspecí fico12
• 

Durante o processo de análise do site Lupus OnLinc, acreditamos ser de grande 

importância o conhecimento de outros sites internacionais que tratassem da doença lupus. A 

fim de entender como se dá a distribuição da infonnação, identificar o perfil de usabilidade do 

sitc, quais os canais de comunicação disponíveis ao usuário (c-mail I fónms I li stas de 

discussão) c quais são as diferenças encontradas entre eles c o sitc Lupus OnLinc, foi 

real izado um levan tamento bem abrangente em seis (6) sitcs estrangeiros - Estados Unidos, 

Inglaterra, Canadá, Argentina, México, Espanha. O conhecimento obtido foi, sem dúvida 

alguma, cmiqueccdor para o desenvolvimento deste projeto, mas em função da complexidade 

e riqueza de infonnaçõcs obtidas, preferimos dar continuidade a este trabalho em uma outra 

oportunidade, podendo se tomar objeto de estudo em nível de doutorado. 

O objetivo deste estudo é entender as necessidades de informação das pessoas que 

acessam o sitc brasileiro Lupus OnLine. Estas necessidades derivam de questões específicas c 

desejo de conhecimento do contexto individual, como a história de vida que é variável e 

complexa. Para atingir esta meta, este estudo irá responder às três questões de pesquisa 

citadas antcrionncnte. O trabalho a ser desenvolvido terá como premissa manter o 

11 Acordo bilateral existente entre a École de Bibliothéconomie ct des Scienccs de L'inforrnation, Université de Montreal c a 
Escola de Cicncia da Informação, Universidade Federal de Minas Gerais. 
12 NUDIST-G, disponibilizado pela Universi té de Montreal. 
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aprimoramento do dcsign /estrutura I conteúdo do sitc Lupus OnLinc de acordo com suas 

metas c objetivos. 

A dissertação está dividida em três partes. A Parte I é caracteri zada por infonnaçõcs 

introdutórias, descrevendo o nascimento do projeto c questões fundamentais a respeito do 

desenvolvimento dos capítulos subseqüentes. 

A parte 11 é iniciada pelo capítulo um através de conceitos sobre a infonnação, 

exposição de teorias a respei to do comportamento infonnacional do usuário c reflexões de 

algumas interfaces entre informação c saúde. 

O segundo capítulo apresenta reflexões a respeito do campo da saúde no Brasil, 

descrição de aspectos históri cos do nascimento da medicina c exposição de questionamentos a 

respeito do uso da tecnologia c a ética médica. 

No terceiro capítulo discute-se a influência da informação eletrônica na atualidade, 

mais especificamente, a Internet. Por tratarn1os especi ficamente do campo da saúde, é feita 

uma análise de como se dá a circulação de informação em sites de saúde c quais são os 

problemas existentes relacionados à qualidade da infonnação. O usuário desse canal on-line é 

caracterizado c faz-se uma reflexão referente ao novo relacionamento entre pacientes e 

profissionais da saúde a partir da evolução da Internet. 

O quarto capítulo apresenta a estrutura do sitc Lupus OnLine, descreve o canal 

informacional escolhido para a coleta de dados, o fórum, detalha as categorias c subcateg01ias 

de análise do mesmo, identificadas a partir da revisão ele literatura c descreve as etapas ela 

metodologia de análise que fo i empregada. 

O trabalho é encerrado na parte 111, onde no capítulo cinco verificamos a exposição 

dos resultados obtidos, re flexões de suas implicações, conclusões c sugestões. 
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Capítulo 1 -A ABORDAGEM DA INFORMAÇÃO 

1.1. O conceito da informação 

"Tudo mudou, exceto l/OSSO modo de pensar •· 
(Albert Einstein) 

Considerando a forte influência social no setor saúde, a definição de Oddonc (apud 

MIRANDA, 2002, p.21) é propícia à abordagem que propomos. O autor define a ciência da 

infonnação com uma visão prática, baseada em seu uso: 

A Ciência da Infom1ação, enquanto campo do saber humano, ocupa-se tanto 
do fluxo da comunicação como de seus atores c dos registros que transportam 
a informação e o conhecimento. Identifica sua med\nica processual c as 
instituições que dela participam, seus produtos, seus especialistas e usuários, 
as ferramentas e as técnicas de que se utiliza, procurando compreendê-los 
enquanto componentes do vasto organismo sistêmico que garante ao homem a 
satisfação de seu anseio e de sua necessidade de produzir, transfonnar, 
utilizar, comunicar, transmitir, enfim, perpetuar o conhecimento. 

Tal abordagem é necessária pelo fato deste projeto tratar das necessidades de 

infonnação dos pacientes usuários do site Lupus OnLine. O fluxo de comunicação entre os 

vários atores (médicos, hospitais, pacientes, pesquisadores etc) possui características únicas c 

a Internet tem um grande papel quando consideramos os movimentos sociais. A informação 

rápida e seus efeitos nos usuários são responsáveis pelas novas necessidades de inforn1ação 

que cri am uma contínua procura por mais informação. 

Case (2002, p.5) nos fala que informação pode ser qualquer diferença percebida no 

ambiente do indivíduo, ou até mesmo, nele próprio. E completa: 

Isto significa qualquer aspecto que você nota no padrão da realidade. Uma 
necessidade de informação é o reconhecimento que seu conhecimento é 
inadequado para satisfazer uma meta que você tem. A procura pela 
informação é um esforço consciente para adquirir informação em resposta a 
uma necessidade ou lacuna em seu conhecimento. 
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O autor cnfatiza que nossa vida diária é rodeada por novos eventos c que 

continuamente nos tornamos curiosos em aprender mais sobre um assunto cspccífico.Estas 

características são muito pessoais e variam através ele pessoas, situações c temas. Entretanto, a 

procura ele infonnação em fontes fonnais (livros, jornais, impressos em geral) é diferente da 

procura em fontes informais (amigos, colegas, progrnmas ele TV etc). Por esta rnzão, devem

se considerar o contexto envolvido, as situações individuais, as atividades específicas c o tipo 

de infonnação, pessoas c ambiente .. 

Em relação à questão social c tecnológica, González de Gómcz (2002, p.27) ressalta: 

Em lugar de o social oferecer conceitos csclarcccdorcs do que seja a 
infonnação, agora a infom1ação c a comunicação, sob o embalo c propulsão 
das novas tecnologias de comunicação c infonnação (NTICs), são necessárias 
ao esclarecimento c compreensão das novas configurações sociais. 

A Internet é a prova maior c mais atual dessas novas movimentações sociais. A 

velocidade com que as informações atingem seus usuários é responsável pelo dinamismo c 

nascimento de novas necessidades, gerando uma busca incessante por outras informações c 

assim por diante. Por estas razões, com o surgimento de novas tecnologias de infonnação c 

comunicação, além da influência do contexto econômico, a informação nos é apresentada com 

novos traços a saber: 

- Ubíqua, pode estar em qualquer lugar do mundo ao mesmo tempo, liberta do 

contexto de geração, opaca a toda referência à origem; 

- Anônima, não porque a comunicação um a muitos produz, em sua via de mão única, 

seu próprio sujei to receptor, mas sobretudo porque, devido à industrialização de sua 

produção, dissolve-se a categoria de autor; 

- Dependente, antes que das esferas institucionalizadas de discurso, dos ambientes 

patenteados de processamento e transmissão da informação, agora são os códigos dos 

instrumentos (programas, interfaces) os que condicionam às pragmáticas 

institucionais, antes soberanas em seu poder disciplinar.(GONZÁLEZ DE GÓMEZ 

apud MALINI , 1995, p.07) 

O homem, como ser social, possui diferentes pnpéis nesta sociedade da infonnação: 

agente, sujeito c ator. Bclkin (apud GONZÁLEZ DE GÓMEZ, 2002, p.28) esclarece: 
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O usuário é un1 sujeito cognoscente que conhece c não conhece c que, como 
indagador, a partir da auto-percepção de uma "anomalia" em seu campo de 
cognição, se move de um estado prévio de conhecimento a um novo estado de 
conhecimento. A infom1ação intervém como fator de "mudanças de 
estruturas", a variável energética que viabiliza o movimento do conhecedor 
em direção a um novo conhecimento. 

Wersig (apud GONZÁLEZ DE GÓMEZ, 2002, p.29) completa: " [ ... ] qualquer 

processamento de informação, seja perceptivo ou simbólico, é mediado por um sistema de 

categorias ou concei tos, os quais [ ... ) são um modelo de seu mundo". Tal afirmação vai ao 

encontro das reflexões de Araújo (2001 ). A autora revela que quando há a seleção ela 

informação por parte do sujeito, conclui-se que houve um reconhecimento da informação 

acessada como sendo um conteúdo válido. "Tal reconhecimento só ocorre quando há a 

mediação entre o acervo social do conhecimento desse sujeito, a realidade/situação 

vivcnciada, onde ele pretende utilizar tal informação c a informação recebida". 

Neste sentido, Bcrgcr e Luckmann (1985) reforçam que a experiência do indivíduo, 

histórica ou biográfica, pode ser acumulada, compõem a sua base de conhecimento c é 

transmitida de uma geração para outra, sendo utilizada posteriom1cnte pelo indivíduo no seu 

dia-a- dia. Em referência à sociologia, González de Gómcz (2002, p.30) situa a informação 

"como dimensão das práticas e interações do homem, situado no mundo e junto aos outros 

homens". Nesta linha de pensamento, a autora (2002, p.32) define: "infonnação [ ... ] significa 

partilhar temática c situacionalmente um mundo em comum". 

Diante desta colocação, constatamos a impossibilidade de avaliar qualquer estudo 

infonnacional sem considerar a sua contcxtualização social. Capurro (apud GONZÁLEZ DE 

GÓMEZ, 2002, p.32) afirma que "a infonnação é, mais precisamente, a articulação de uma 

compreensão pragmática de um mundo comum compartilhado". González de Gómez (2002, 

p.42) diz ainda que: 

Numa concepção relaciona! da sociedade c cultura, mas especificamente 
falando nos tem10s "rede social" e "mediação", podemos olhar a informação 
como "operador de relação", agindo sobre distâncias entre o conl1ecedor e 
aquilo a ser conhecido, desde o ponto de vista simbólico-cognitivo assim 
como sobre distâncias entre lugares, regiões, tempos, desde o ponto de vista 
mediacional, sob o fundo da vinculação comunicacional de intersubjetividades 
históricas. 
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No presente estudo, a teoria de recepção do usuário desenvolvida por Brcncla Dervin 

(sense-making) c estudos do comportamento infonnacional serão referências para o 

entendimento elas neccssiclaclcs de informação dos usuários. "O fluir do sentido, ela percepção, 

é um processo à medida que envolve uma série de procedimentos lógicos culminando com a 

atribuição de um 'sentido'. Este sentido é o produto do processo" (FERREIRA, 1996, p.217). 

Neste processo de atribuição de sentido, não podemos nos esquecer que cada 

indivíduo possui sua própria história de viela, necessidades específicas c questionamentos 

variáveis. Ou seja, "[ ... ] o ser humano cria sua própria realidade c tem seus próprios estoques 

intcmos de informação, os quais são usados para compreender as informações externas c as 

diferentes situações em que os indivíduos se encontram em dado momento" (FERREIRA, 

1996, p.219). A matéria informacional, nosso objeto de estudo c aval iação, encontra-se "na 

imbricação dos atos, relações c representações dos agentes sociais" {MARTELETO, 2000, 

p.72). 

1.2. O comportamento informacional 

Neste projeto, as reflexões e conceitos de autores que fizeram estudos sobre 

comportamento da informação serão citados como referência para entendimento das 

necessidades de infom1ação dos usuários, o que eles esperam dos sistemas, o que eles obtêm, 

c o que pensam sobre eles. Inicialmente entenderemos como as pessoas constroem sentido em 

suas experiências cotidianas. Sabemos que o homem é um ser social que interage com muitas 

e diferentes pessoas de várias comunidades c por inúmeras razões. Todas as relações 

estabelecidas merecem ser aprendidas c observadas. 

Segundo Choo ( 1998, p.JO), a procura por infonnação é parte de vários sistemas e 

atividades. A análise do uso c necessidades de informação tem uma importância fundamental 

em muitos estudos como processos decisórios, psicologia, sociologia, aprendizado 

organizacional etc. Choo (1998, p.Sl) ressalta que "[ ... ] necessidades de informação não 

emergem de maneira completa, mas crescem e evoluem com o tempo". Estudos mostram que 

inicialmente o indivíduo sente um leve mal-estar em relação às preocupações gerais ou 

percebe uma inadequação em seu conhecimento. 
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Constm ção de sentido 

Antes de apresentar as idéias referentes aos estudos de comportamento infom1acional, 

acredito ser importante refletir a respeito do significado da palavra sentido: 

Interpretar a realidade, tomá-la lógica, compreensível, significativa pa ra o 
conjunto de indivíduos supõe o ato de fazer sentido ao mundo existente. É por 
seu intermédio que o ser humano compreende, analisa c interpreta todas as 
dimensões da realidade, captando c expressando essa totalidade ele forma cada 
vez mais ampla e integral (MORAN apud FERRE IRA, 1996, p.2 17) 

Bcrger c Luekmann ( 1985, p.35) apresentaram idéias semelhantes ao afirmarem que 

"a vida cotidiana apresenta-se como uma realidade interpretada pelos homens c 

subjetivamente dotada de sentido para eles na medida em que forma um mundo coerente". 

Ferreira ( 1996) completa dizendo que o compartilhamento cultural dos significados só ocorre 

a partir da interação social. 

A construção de sentido pelo ser humano envolve experiência c mudanças de 

comportamento. Piovesan (apud rERREIRA, 1996, p.217) afirma: 

[ ... ) a significação subjetiva do comportamento de outras pessoas para uma 
pessoa é determinada por sua experiência pessoal passada, bem como pelos 
seus significados interiorizados, culturalmente definidos. [ ... ] o significado de 
uma situação social pode variar, em certa extensão, de uma pessoa para outra, 
inclusive na mesma cultura. Cada participante pode ter significados subjetivos 
que são únicos, mas, ao mesmo tempo, têm significados compartilhados que 
tomam a interação e a comunicação posslvcis. 

No que diz respeito à recepção da informação, Araújo (200 1) completa dizendo que ao 

receber uma informação, o ser humano busca um sentido em seu acervo social de 

conhecimento. Isso não garante a utili zação da informação. Para que ela seja efetivamente 

utilizada, vários fatores influenciarão, tais como o contexto em que ele está inserido, a 

situação que está sendo vivida, suas referências internas, conhecimentos prévios e o sentido 

que foi atribuído à informação obtida. 
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A procura de informação na vida diária 

Apesar de estarmos considerando as experiências c necessidades individuais dos 

usuários, há uma grande similaridade entre situações encontradas pelos diferentes indivíduos. 

São conceitos passíveis de serem compartilhados, permitindo desta maneira a generalização 

de padrões de comportamento de busca c uso de infonmtção (DERVlN, NILAN apud 

FERREIRA, 1996). 

Além disso, Zcrbinos (apud CASE, 2002, p.75) diz que a procura de informação é 

despertada quando a pessoa tem conhecimento guardado por muito tempo na memória, 

motivando a sua busca c aquisição. O reconhecimento de uma lacuna em seu conhecimento 

ocasiona também a necessidade de se adquirir nova informação. 

Choo (1998, p.44) faz referência a uma pesquisa em ncurobiologia mostrando que as 

emoções possuem um papel importante no processo de procura de informação ao dirigirem a 

atenção para infonnaçõcs potencialmente novas c importantes, confirmando outras c até 

mesmo sinalizando opções que, baseado na experiência passada, poderiam ser perigosas ou 

favoráveis. 

Ainda sobre as emoções, Damásio c LeDoux (apud CHOO, 1998) confinnam que as 

emoções exercem influência ao despertarem dúvidas c incertezas c indicarem gostos e 

desgostos, motivando assim, o esforço. Sobre essa motivação, Case (2002) esclarece que em 

várias ocasiões a necessidade de "resolver um problema" ou "tomar uma decisão" não são as 

razões ou motivações principais da procura de informação. Algumas vezes é um simples 

desejo de se ter mais ou menos infonnação, estímulo ou garantia; ou menos incerteza, tédio, 

sobrecarga, ou ansiedade. 

Além disso, Kuhlthau (1993, p.8,9) explica que: 

Uma visão mais holística da procura de infonnação incorpora a experiência da 
interação de pensamentos, ações e sentimentos no processo de construção. 
Incerteza inicia o processo e ansiedade e um inquietante desconforto deve ser 
esperado nos estágios iniciais. O princípio da incerteza deve incluir a incerteza 
de escolhas de cada usuário dentro de uma busca por infonnação. [ ... ] Uma 
busca por infonnação é um processo de aprendizado em que as opções ao 
longo do caminho são dependentes de construções pessoa is ao invés de uma 
un iversal c previsível procura para qualquer um. 
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Em relação ao comportamento humano, Case (2002, p.93) comenta que usualmente 

p restamos atenção c agimos em relação às coisas que nos chamam atenção. Temos a 

tendência de procurar infonnação que é congruente com nosso conhecimento prévio, crenças 

e opiniões. Evitamos a infom1ação que é confl itante com nossos estados internos. Por sermos 

naturalmente diferentes, vivendo em contextos dis tintos, a mesma informação pode ter vátias 

interpretações pelas pessoas. O autor completa: "[ ... ] suas percepções c memórias são 

distorcidas pelos seus motivos individuais c atitudes. Mas, é importante entender que receber 

informação não necessari amente muda atitudes ou comportamento". 

Assim como incertezas, motivação c curiosidade, outros fatores influem na busca 

infom1acional. Maslow (apud CASE, 2002, p.99) nos apresenta um interessante ponto de 

vista a respeito da relação existente entre conhecimento c ansiedade: "[ ... ] podemos procurar 

conhecimento no sentido de reduzir ansiedade c podemos também evitar o aprendizado no 

sentido de reduzir ansiedade". Um estudo apresentado por Pi falo (apud CASE 2002) sobre os 

efeitos de um serviço de informação de saúde ao consumidor, diz que 52% das pessoas que 

receberam infom1ação perceberam a redução de suas ansiedades sobre um problema de saúde. 

Entretanto, os outros 10% ao obter a informação médica, aumentaram sua ansiedade. 

Por outro lado, Kuhlthau (apud CASE, 2002, p. l 24) nota que: 

[ ... ) enquanto que a chegada de nova informação pode causar ansiedade, o 
fracasso da nova infom1ação pode causar tédio. Entretanto, algumas vezes as 
pessoas preferem ser ignorantes, particulannentc em problemas de saúde. 
Crenças são importantes na procura de informaçiio. A crença que as pessoas 
têm sobre o mundo e sobre elas mesmas determina as respostas a questões 
como: existe um problema ? Existe uma solução ? Crenças não são somente 
sobre fatos, mas também nosso grau de controle sobre eventos, nossa auto
satisfação. Se nós não acreditamos que sabendo mais sobre um tópico irá nos 
permitir influir em uma mudança, cntiio nós nem pensamos em procurar 
infom1ação. 

Estudos comportamentais 

Verificamos no tópico anterior, a influência inquestionável do contexto social do 

sujeito em sua maneira de agir e reagir na sociedade aos diversos ccnátios que compõem sua 

vida cotidiana. Estudos da Ciência da Inf01mação a respeito de comportamento informacional 

tiveram início em 1948 (CHOO, 1998). Pratt (apud CASE, 2002, p.53), diz que " informação é 
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o evento que muda a imagem de alguém sobre a realidade". Esta metáfora da tmagcm é 

evocada por DONOHEW c TIPTON (CASE, 2002): 

[ ... ) A imagem que o individuo tem da realidade é dividida em 3 partes. 
Primeiro são as metas, crenças c conhecimentos que um individuo tem 
compilado como resultado de sua existência. A segunda parte da imagem ele 
um indivíduo da realidade é a conceito do seu cu. A terceira parte é a imagem 
da realidade desenvolvida a p:H1ir das experiências passadas [ ... ). 

Percebe-se então que após a recepção de uma informação específica, o entendimento c 

apreensão de seu sentido sofrerão influências pessoais inquestionáveis. Algumas 

características da informação merecem ser citadas c irão depender, mais uma vez, elo contexto 

social, profissional c pessoal do sujeito receptor: 

a) Tempo ou urgência da procura de informação: 

Segundo Case (2002), a influência do tempo será clctcrminacla pela urgência da busca 

da informação: em quanto tempo ela deverá ser concluída: minutos, horas, dias, 

semanas, ou meses. 

b) Valor da informação: 

Choo (1998, p.31) afirma que o valor da informação será determinado a partir da 

relação existente entre o usuário e uma parte da informação obtida. No entanto ele 

esclarece que: "a infom1ação só será considerada útil se ela tiver algum significado 

para o usuário e o mesmo pedaço de infonnação puder ser interpretada ele maneira 

diferente por pessoas distintas". Nesse aspecto, confirma-se a teoria de que cada 

indivíduo pertence a um contexto específico, possui histórias de vida diferentes e, 

conseqüentemente, a interpretação de uma infom1ação em sua realidade será diferente 

de qualquer outro ser humano. 

c) Utilidade: 

Fox e Losee (apud CASE, 2002, p.51 ), assim como outros autores criticam a idéia que 

informação deve ser útil para ser informação: "nem mesmo a infOimação 

intencionalmente comunicada pode reduzir incertezas". Dervin (apud CASE, 2002, 
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p.3l) completa: "[ ... ] poucos problemas são imediatamente solucionados pela 

descoberta de infonnação relevante". 

A fim de abordannos o assunto necessidade informacional, é fundamental 

conceituarmos necessidade. Grcen (apud CASE, 2002, p.65) identifica quatro conclusões 

gerais sobre o conceito de necessidade: 

Primeiro, necessidade é sempre instmmental: isto envolve alcançar uma meta 
desejada. Segundo, necessidades são usualmente contestáveis c diferem de 
desejos. Terceiro, necessidade possui um peso numa tomada de decisão. 
Qua110, necessitar não é necessariamente um estado da mente c é possível ser 
inconsciente das reais necessidades. 

Aprofundando um pouco mais este conceito, Taylor (apud CASE, 2002) descreve o 

que ele chamou de necessidades viscerais. Segundo o autor, este tipo de necessidade está 

ligada a um vago incômodo, mal-estar. Essa necessidade visccral pcnnancce inarticulacla ou 

definida até o momento em que a vcrbalizamos a outras pessoas ou a nós mesmos. 

É difícil conceber a idéia de necessidade informacional separadamente elo objetivo de 

vários indivíduos em se reduzir incertezas. Fox (apud CASE, 2002), supõe que se alguém diz 

a você alguma coisa, mas você não acredita no que ela disse, isto não significa que a incerteza 

tenha sido reduzida. Entretanto um outro autor, Berlo (apud CASE, 2002), nota que 

infonnação sempre reduz incerteza no agora, mas que, a longo prazo, isto pode ter um efeito 

oposto. Case (2002, p.83) completa: "nem sempre informação resulta em uma decisão ou 

redução de incerteza". Algumas vezes o recebimento da informação nos causa uma 

reavaliação do estado de nossa ignorância, por isso, aumentando a incerteza". 

Por outro lado, Kuhlthau (apud CASE, 2002), considerou incetieza como "um estágio 

inicial no processo de descoberta da infonnação". Em termos de estados emocionais, Choo 

( 1998, p.52) a filma que os princípios da incerteza de Kuhlthau ( 1993) prevêem que 

sentimentos de incerteza e confusão irão dominar nos estágios iniciais de busca, mas que a 

confiança aumenta a partir do progresso da procura pela informação. Sentimentos de incerteza 

começam a diminuir quando o indivíduo é capaz de fonnular um foco ou tema aproximado 

para a procura de infonnação. 
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A respeito de necessidade informacional, foco de nosso estudo, Choo ( 1998, p.37) 

levanta algumas questões relevantes para esta pesquisa. Ele afirma que os usuários obtêm 

informação através de fontes fom1ais c infonnais, sendo que, fontes infom1ais (colegas c 

contatos pessoais) são muitas vezes mais importantes do que fontes as formais de informação 

(bibliotecas c banco de dados on-linc). Com relação à usabilidadc, ele diz que vários critérios 

podem afetar a seleção c uso das fontes de infomutção. Pesquisas apontam que a 

acessibi lidade é mais importante para os usuários do que a qualidade percebida. 

Um interessante modelo sobre necessidades de informação social merece ser citado. 

Não iremos aprofundá-lo, mas suas idéias apresentam coerência c sentido com o traba lho aqui 

apresentado. Tcstcr (apud MOORE, 2000) apresenta a defi nição de necessidade 

informacional: "necessidade de infonnação é a ausência de infonnação apropriada que 

poderia trazer beneficios que promovam o bem estar individual". 

saber: 

Segundo Moore (2000), a necessidade de informação social possui seis dimensões a 

a) Função: por quê as pessoas precisam de informação? 

Viver em uma sociedade democrática significa termos informações disponíveis sobre 

o mundo a nossa volta, sobre as opções existentes c conseqüências ao escolher uma ou 

outra, além de nossos direitos e responsabilidades como cidadãos. Os problemas e 

dificuldades que eventualmente aparecem são clareados c mais facilmente 

identificados. Os seres humanos também precisam de informações sobre os produtos e 

serviços que irão consumir. Diariamente os mercados de entretenimento, varej ista, de 

serviços, da área médica c de segmentos diversos, nos oferecem opções de compras e 

de prestação de serviços das mais variadas. Para que façamos as melhores escolhas 

com altos níveis de eficiência e qualidade, é preciso que estejamos bem informados. 

b) Formato: que tipo de informação as pessoas precisam? 

Todos nós precisamos conhecer profundamente o mundo que habitamos. Fazemos isso 

inconscientemente através da absorção de grande quantidade de informação em 

diversos caminhos.Esta informação é então processada c adicionada às infonnações 

que já possuíamos anteriormente. Gradualmente construímos um mapa cognitivo de 

nosso mundo.Reconhecemos pessoas e lugares, desenvolvemos o entendimento de 

princípios c procedimentos. A maioria do entendimento surge através de uma 
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aquisição c processamento não estruturado de informação do meio-ambiente que nos 

rodeia (jornais, TV, família, amigos etc). À medida que a sociedade se toma 

complexa, mais dificil se toma a constante atualização de todas as informações que 

precisamos. 

Um outro ponto a ser considerado é o fa to de que as pessoas desejam ter as respostas 

de questões que as perturbam. De maneira ideal, os serviços que irão providenciar as 

respostas a estas questões necessitam ser facilmente acess íveis c capazes de atender à 

essas necessidades. Devemos nos lembrar que essas necessidades de infonnação 

possuem níveis diversos de complexidade: são questões simples até questões 

complexas, mal fonnuladas ou definidas. 

Em muitos casos, o fornecimento de uma grande quantidade de infonnação pode se 

tomar um problema. As pessoas se sentem sobrecarregadas c incapazes de fazer a 

escolha correta, de absorver tudo que foi oferecido. 

c) Gntpos: sobre o quê as pessoas precisam de informação? Maslow (apud MOORE, 

2000) definiu cinco níveis diferentes de necessidades: 

-Necessidades fisiológicas: ex: comida, água c proteção. 

- Necessidades de segurança: sentidas por adultos em períodos de desorganização 

social c mais freqüentemente, por crianças. 

-Necessidades de amor, afeto: é a necessidade de fugir da solidão c alienação e de dar 

e receber amor c afeto. 

- Necessidades de equilíbrio: a necessidade de estabilidade, auto-estima c bom 

convívio com as outras pessoas. Se essas necessidades não são satisfeitas, a pessoa se 

sente inferior, fraca c sem valor. 

- Necessidades de auto-realização: são necessidades que fazem com que o indivíduo 

tenha a sensação de que alguma coisa valeu à pena. Um exemplo seria a busca de uma 

vocação. 

Para cada um desses níveis é possível definir grupos de infom1ação que as pessoas 

necessitam. O grupo de infonnação associada com os beneficios de assistência 

médica por exemplo contribui com a sati sfação das necessidades psicológicas. É 
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possível também identificar necessidades de informação de grupos específicos de 

usuários. 

Uma outra maneira de se pensar a respeito das necessidades de informação foi 

apresentada por Testcr (apud MOORE, 2000). A autora acredita que as necessidades 

de informação podem estar associadas com grandes eventos da vida, como 

aposentadoria, a escolha de um curso universitário, morte, doenças etc. 

d) Agentes: quem inicia a atividade informacional? 

Esse modelo considera três tipos diferentes de agentes. Primeiramente temos os 

usuários de informação que ativamente procuram pela infom1ação de que prccisnm, 

ou simplesmente a absorvem do ambiente que está a seu redor. Existem os 

provedores de informação que exercem um papel mais ou menos ativo em 

providenciar informação aos usuários. A terceira categoria se refere aos 

intermediários que processam infom1ação em nome dos usuúrios. 

Existem também as pessoas que buscam c absorvem a infonnação do ambiente. Uma 

procura ativa de infom1ação irá depender da eficiência dos serviços de infonnação: 

Um especialista da informação terá mais chances de encontrar o que procura do que 

uma pessoa com poucas habilidades c conhecimentos nessa úrea. Alguém com acesso 

a uma biblioteca pública terá maior probabi lidade de sati sfazer suas necessidades de 

infonnação do que alguém em uma área rural sem recursos. Se o acesso à 1ntemet for 

possível, o sucesso na procura de infonnação estará praticamente garantido. 

A quantidade de informação que existe no ambiente que habitamos e a capacidade 

pessoal determinam a quantidade e qualidade das infonnações absorvidas. Pessoas 

com baixos níveis escolares absorvem menos informação escrita do que as que 

possuem altos níveis escolares. 

e) Usuários: como as necessidades infonnacionais variam entre gmpos distintos de 

pessoas? 
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Necessidades de informação variam consideravelmente de indivíduo para indivíduo. 

As pessoas de maneira geral pertencem a di f crentes grupos sociais, possuem 

parentescos distintos c dificilmente terão mesmas necessidades de informação. É 

possível entretanto, definir grupos de usuários que têm em comum as mesmas 

necessidades de informação. Ao desenvolver um modelo de necessidades sociais de 

informação, é possível identificar infinitos números de grupos de usuários. 

Conseqüentemente, em função dessa grande variedade de usuários, é difícil 

generalizar c identificar padrões de comportamento. 

f) Mecanismos: quais mecanismos podem ser usados para encontrar as necessidades 

de informação? 

A informação pode ser guardada em bibliotecas, prateleiras, enfim, em lugares 

diversos. As chances da infonnação se perder são remotas, embora um grande 

volume de infonnação escrita signifique problemas maiores de manuseio. Um outro 

problema relacionado à estoque de informação escrita é a impossibilidade de 

atualização e alteração quando necessário. Meios digitais podem ser usados para 

gravar e estocar infonnação na forma de discos e CD-Roms. A tecnologia da 

infonnação e, mais especificamente, a tecnologia digital tem possibilitado c 

agilizado as cópias c reprodução da infonnação. As redes digitais significam a 

possibilidade da comunicação a longas distâncias, com custo baixo c de maneira 

quase instantânea. A Internet e outras redes digitais estão transfonnando nossa 

maneira tradicional de nos comunicarmos. Muitas pessoas querem infonnação 

modelada de acordo com suas necessidades particulares. Isso requer maneiras 

personalizadas de serviço e alto nível de interatividade. 

Sense-making 

Como ponto de partida para as reflexões referentes à abordagem do sense-making, a 

idéia de Morris (apud FERREIRA, 1996, p.219) é apropriada: "[ ... ] o conhecimento não é 

absoluto: as pessoas mudam e a mensagem enviada não é idêntica à recebida". Partindo desse 

pressuposto, Ferreira (1996, p.219) conclui: 
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[ ... ) o ser humano cria sua própria rc:-~lidatlc c tem seus próprios estoques 
internos de infornwção, os quais são us:-~dos para compreender as informações 
externas e as diferentes situações em que os indivíduos se encontram em um 
dado momento. 

A autora (2003, p. 14) esclarece que a base conceitual do sense-making se apóia na 

teoria de vários estudiosos. São eles: Bnmcr & Piagct (cognição); Kuhn & Habcrmas 

(constrangimento das ciências tradicionais e alternativas); Ascrofi , Bcltran & Rolins (teoria 

crítica); Jackins & Rogcr (terapia psicológica) c principalmente Carter, teórico da 

comunicação, o qual afinna que o homem cria idéias para transpor os "vazios" (gaps) que 

lhes são apresentados em decorrência ela descontinuidade sempre presente lia realidade. 

A fim de entendermos quais serão os pressupostos norteaclores da análise dos 

resultados desta pesquisa, os enunciados básicos da abordagem sense-making , segundo 

Dcrvin (apud FERREIRA, s.d.) merecem ser citados: 

- a realidade não é completa nem constante, ao contrário é pcnneada de 

descontinuidades fundamentais c difusas, intituladas "vazios" (gaps). Assume-se que 

esta condição é gcneral izávcl porque as coisas na realidade não são conectadas c estão 

mudando constantemente; 

- a informação não é algo que exista independente c externamente ao ser humano, ao 

contnírio, é um produto da observação humana; 

- desde que se considera a produção de informação ser guiada internamente, então o 

sense-making assume que toda infonnação é subjetiva; 

- busca c uso da infonnação são vistas corno atividades construtivas, corno criação 

pessoal do sentido individual do ser humano; 

- focaliza em como indivíduos usam as observações tanto de outras pessoas como as 

próprias para construir seus quadros da realidade c os usa para direcionar seu 

comportamento; 

- o comportamento dos indivíduos pode ser prognosticado com mais sucesso com a 

estruturação de um modelo que focalize mais suas "situações de mudanças" do que 

atributos denominados características de personalidades ou demográficas; 

- pesquisa por padrões, observando mais do que assumindo conexões entre situações e 

necessidades de infonnação, entre infonnação e uso; 
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- considera-se a existência ele "compreensões universais ela realidade'' que permitem 

prognósticos c explicações melhores do que seria possível obter nas abordagens 

positivistas tradicionais. 

Após a exposição das premissas que regem o sense-making, fàrcmos de maneira 

sucinta o delineamento do pensamento do individuo em sua movimentação no mundo. Isso 

nos permitirá o entendimento da influência da informação na vida cotidiana, como ocorre o 

processo de busca c qual são os resultados obtidos pelo indivíduo. Ferreira ( 1996) nos explica 

que a vivência do mundo pelo ser humano é permeada de qucs~ i onnmentos, barreiras, sonhos, 

metas, desordens. Essa realidade, segundo Cartcr (apud FERREIRA, 1996, p.218) é repleta de 

descontinuidades. A descontinuidade é percebida de diversas mnnci ras: "[ ... )entre a realidade 

e os scnsorcs humanos, entre os sensorcs c a mente, entre a mente c a 'língua', entre a 'língua 

e a mensagem criada c assim por diante". 

Sobre a interação do ser humano com suas dificuldades diárias, Choo (1 998, p.42) 

explica melhor como se dá essa movimentação, muitas vezes inconsciente: 

[ ... ] Um novo passo é tomado a cada novo momento. Mesmo que o passo seja 
uma repetição de uma ação do passado, este é um novo passo porque isto tomn 
lugar em um novo momento no tempo e espaço. [ ... ) Quanto mais a pessoa for 
capaz de construir sentido, movimentos adiante c avanços serão possiveis. 
Entretanto, com o tempo o movimento é bloqueado pela percepção da 
descontinuidade. 

Entretanto, apesar disso tudo, o indivíduo precisa garantir sua sobrevivência, sua 

movimentação nesta realidade recheada de descontinuidades. São os chamados esquemas 

interiores13 que irão permitir sua interação pessoal com o mundo, solucionando questões que 

aparecem em seu caminho. Entretanto, com o passar do tempo, há o esgotamento natural 

desses esquemas. Percebe-se então a busca de novos esquemas. "( ... ) essa busca está 

associada à informação" (FERREIRA, 1996, p.218) 

13 
"( ••• ) São estmtumdos a partir de observações da realidade e da observação de observações feitas por outros. 

[ ... )Esses esquemas individuais são utilizados segundo objetivos detenninados" (FERREIRA, 1996, p.218). 



46 

Figura 1 - Modelo esquemático de construção de sentido 
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Fonte: a autora 

Compreendendo-se então a interação apresentada entre indivíduo c descontinuidades, 

Dervin (apud FERREIRA, 1996, p.221) caracteriza infonnação da SC!:,'Uintc maneira: 

A informação passa a ser compreendida como um produto da observação, e a 
observação, como uma atividade necessária para se tratar das 
descontinuidades percebidas no tempo c no espaço. A informação é 
conceitualizada como o sentido criado em um momento especifico no tempo e 
no espaço por um ou mais individues. 

Ferreira (1996) ressalta que nessa movimentação, novas infom1ações são incorporadas 

aos seus esque~as interiores, alterando-os e atualizando-os sempre. A autora (FERREIRA, 

2003, p.l5) cita em outro trabalho, complementos de outros autores a respeito do uso da 

infom1ação: 
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[ ... ] Pessoas buscando c usando infonnação, são as que podem estar querendo 
reduzir incertezas, informar-se, instmir-sc, escapar de uma situação, constatar 
uma realidade, obter suporte social (DERVIN, I 976); fazer progresso em uma 
situação dificil (ZWEIZIG, I 979), ou mesmo compreender suas ações no 
tempo c espaço. (DERVTN, 1983a). 13usca c uso de infomtação, portanto, são 
vistos como fom1a de processo conslmtivo de compreensão individual c 
pessoal (DERVIN, JACOBSON, NILAN, I 982). 

Modelo de três pontas 

Esse modelo de Dcrvin foi desenvolvido a partir do tri nômio situação-lacuna-uso, 

representado abaixo: 

Figura 2 - Modelo de três pontas 

S itu:tçào 

t?.~~~rê::~~ 
L 2H'un:t ~ l iso 

Fonte: f en·eira (2003, p.17) 

Ferreira (s.d.) nos explica em detalhes o significado de cada componente: 

_ Situação: é o contexto temporal c espacial no qual surge a necessidade de 

infonnação. É aqui que o senso interno individual tende a se esgotar, c a pessoa então 

deve criar novo senso. Mudanças ocorrem a todo o momento; 

- Lacunas: no contexto de uma dada situação, aparecem uma série de lacunas, pontos 

que o usuário não compreende ou compreende apenas parcialmente, e que são 

responsáveis pela interrupção de seu caminho. É um estado de incerteza, caracterizado 

por um sent imento de ansiedade e/ou necessidade de agir. Ao identificarmos melhor o 

conceito da lacuna, é possível entendennos as flexibilidades c rigidez humanas. O ser 

humano é inerentemente imprevisível, muda a todo instante e o comportamento 

humano cria novas respostas constantemente. 



48 

A partir daí, nasce a motivação pela procura da informação. Pode-se dizer que a lacuna 

representa uma oportunidade de a infom1ação auxiliar o indivíduo a continuar seu 

caminho; 

- Uso: o indivíduo é então levado a transpor o vazio encontrado por ele. Ele o faz 

através do uso, do emprego de um conhecimento recém adquirido, de uma informação 

considerada útil. 

A respeito das lacunas, Choo ( 1998, p.42) esclarece: 

A pessoa é parada na situação onde movimento adiante é prevenido pela 
percepção de algum tipo de lacuna cognitiva. A pessoa fica sem sentido 
interno c necessita criar um novo sentido. A pessoa define a natureza da 
lacuna c, baseada nesta interpretação, seleciona tftticas para construir a ponte 
cognitiva. finalmente, a pessoa atravessa a ponte cognitiva que cla tinha 
construído no sentido de continuar sua jornada. 

Johnson (apud CASE, 2002) acredita que o conhecimento adquirido pelo indivíduo 

muda durante a percepção da lacuna. Por esta razão, a procura por informação é um processo 

dinâmico. A partir do exposto acima, pode-se afinnar que o modclo de Dervin faz com que 

cada indivíduo represente sua própria realidade. 

Ferreira (s.d.) aconselha que caso a abordagem do sense-making seja utilizada, alguns 

atributos deverão ser considerados. São eles: 

- Individualidade: usuários devem ser tratados como indivíduos; 

- Situacionalidade: cada usuário se movimenta através de uma única realidade de 

tempo c espaço; 

- Utilidade da informação: diferentes indivíduos utilizam a informação de maneira 

própria; 

- Padrões: analisando as características individuais de cada usuário, chega-se aos 

processos cognitivos comuns a maioria. 

Uma característica importante desta abordagem é a possibilidade de desvendar os 

problemas que as pessoas experimentam na vida c como eles enfrentam estes obstáculos. 
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Nesta pesquisa, alguns momentos serão selecionados c caracterizados em categorias c 

subcatcg01ias. Estas categorias c subcategorias irão pcm1itir uma classificação detalhada de 

algumas situações vividas pelos usuários c lacunas que foram construídas por eles. 

1.3. As possíveis interfaces da infonnação c saúde 

Antes de apresentarmos algumas reflexões sobre as interfaces da in formação c saúde, 

é preciso entender o significado das palavras doença c saúde c para essa conceituação, 

usaremos a "Antropologia Médica". Este ramo da Antropolog ia é de finido como "um campo 

de estudo que se preocupa com a maneira que as pessoas de diferentes culturas c grupos 

sociais, explicam as causas relacionadas à saúde c doença, as crenças sobre tipos de 

tratamentos c a quem recorrer quando doente" (FERRE IRA, 1998, p.l O I). Segundo esta 

mesma autora, os especialistas da área de saúde valori zam este estudo pelo fato de que o 

corpo é o depositário de processos biológicos indicadores de saúde ou doença para o 

indivíduo. 

Ferreira ( 1998) explica ainda que quando o paciente nomeia os estímulos confusos 

sentidos no corpo, ele os culturaliza, isto é, toma o que era um fenômeno individual em um 

fenômeno que pode ser reconhecido por outros indivíduos de seu grupo. Durante a consulta, o 

médico escuta a históri a do paciente, compreende sua explicação, mas precisa de informações 

mais detalhadas: qual a localização exata da dor? Quando começou? Qual o seu período de 

duração? Mesmo que o médico possua hipóteses diagnósticas, precisa de mais elementos para 

confinná-la. Neste momento, a anamnese ou exame clín ico é realizado. 

"A noção de saúde c doença é também uma constmção social, pois o indivíduo é 

doente segundo a classificação de sua sociedade c de acordo com critérios c modalidades que 

ela fixa" (FERREIRA, 1998, p. l 08). A autora conclui que o saber médico também possui 

uma forte conexão com o social, pois a definição do diagnóstico é construída a partir das 

informações descritas pelos pacientes, os chamados s intomas, c através de observações 

registradas pelo médico, os chamados sinais. 

Berlinguer (1991) apresenta também algumas idéias básicas sobre a relação entre 

saúde e sociedade: 

( 1) as causas sociais às vezes são detenninantes na perda da saúde; 



(2) as condições do doente variam de acordo com sua posição social, não só pela 

freqüência, mas também pelo decurso e resultado da doença. 
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No que diz respeito à gestão ela infonnação em saúde nos dias atua is, Moraes (2002) 

completa infonnando que há uma ruptura de uma medicina clássica para uma medicina 

modema, que se funda no pensamento anátomo-clínica c nos princípios ela patologia. Novos 

dispositivos foram criados pelas sociedades ocidentais a fim de lidar com as questões 

relacionadas à vida, à gestão da vida. Dentre eles, podemos citar a implementação de 

inquéritos, levantamentos e/ou coletas de dadqs relacionados aos indivíduos c às populações. 

No passado, a doença era considerada como portadora de uma essência abstrata c 

agora, passa a ter um novo significado corporificado no indivíduo: o portador do corpo 

doente. Os sistemas de infom1ação se tornam aliados no desenvolvimento dos saberes 

médicos, através da coleta, tratamento, análise c disseminação de informações. A origem das 

informações em saúde está diretamente ligada ao aparecimento das ciências empíricas (século 

XIX), onde o homem passa a ser objeto c sujeito do conhecimento. A partir daí, as bases 

infom1acionais são constituídas considerando-se o indivíduo enquanto corpo doente 

(estatísticas de morbidade) c portador da possibilidade da morte (estatísticas de mortalidade 

referidas às doenças) e ela vida (estatísticas de nascimento) (MORAES, 2002). 

Pode-se dizer que o nascimento da medicina moderna (últimos anos do século XVIII c 

início do século XIX) está relacionado às transformações ocorridas na fonna de olhar o 

sofrimento dos homens: 

O espaço da experiência parece identificar-se com o domínio do o lhar atento, 
da vigilância empírica aberta apenas à evidência dos conteúdos visíveis. O 
olho toma-se o depositário e a fonte da clareza; tem o poder de trazer à luz 
uma verdade que ele só recebe à medida que lhe deu à luz (FOUCAULT apud 
MORAES, 2002, p.25) 

Nesse momento, é perceptível a mutação essencial no saber médico da antiguidade. 

Novos instmmentos e di spositivos compõem essa nova realidade. Os prontuários clínicos e as 

bases infonnacionais vão aos poucos formando esse novo cenário, estmturados a partir desse 

novo olhar. Moraes (2002) explica que o portador desse olhar não é qualquer observador. É 

um médico com o poder de intervenção e além da observação, ela é reforçada pelo registro do 

olhar médico. A partir desse momento, os sintomas passam a ser o principal veículo 
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informacional. Os registros são feitos a partir de uma linguagem inteligível para aqueles que 

possuem o código de decifração. O sintoma é traduzido c relacionado a uma doença, 

formando o citado prontuário clínico. 

Não há dúvida de que a melhor fom1a de se evitar a doença é preveni-la, por meio do 

acesso às informações sobre seus modos de transmissão. Assim, Morncs (2002, p.89, 90) nos 

lembra que em 1983, a Unitcd Nations Educational, Scicntific and Culturnl Organization -

UNESCO, assume que o direito à informação é um dos aspectos ineren tes aos direitos 

humanos, como vnlor ético universal: 

( ... ] O direito à informação constitui um prolongamento lógico do processo 
constante em direção à liberdade c à democracia". O dire ito de todos à 
informação é tão prioritário quanto o direito à alimentação, à saúde, à 
educação, à moradia, ao lazer etc. 

Entretanto, a autora esclarece que: 

( ... ] o direito à infonnação tem caído no rnnking dns prioridades humanas dos 
brasileiros, superado pelos impactos que representam a fome, o analfabetismo, 
a violência, a miséria, a doença ... E esse direito não se restringe à questão da 
acessibilidade. 

Faz-se urgente o entendimento de que a informação em saúde 6 uma ferramenta 

potencial que o ser humano dispõe no sentido de re forçar os seus direitos, contribuir para a 

eliminação da miséria e desigualdades sociais, assumir sua responsabil idade social frente à 

comunidade,na medida em que suas ações interferem na sociedade como um todo e colaborar 

efetivamente para o processo decisório na área da saúde. 
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Fonte: Sou Salvador (apud FIOCRUZ, 1995) 
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Capítulo 2 - A SAÚDE E A MEDICINA 

"Com n ditnt!urn dn medicinn. ns pessoas 
estão deixando de viver, 11a espera11ça de viverem mais" 

(A11a Cristi11a Frode) 

2. 1. Aspectos hi stóricos da relação médico-paciente 

Desde a antiguidade, o cuidado com os doentes era exercido, principalmente, pelns 

mulheres. Geralmente, o doente era tratado em casa pela mãe, esposa ou im1ã. (PEREIRA 

NETO, 2001 ). Curiosamente, as mulheres foram as primeiras a praticar a medicina, não por 

serem naturalmente mais dedicadas ou por serem as responsáveis pelos partos, mas pelo 

contato direto com a agricultura. Tal proximidade possibilitou-lhes conhecer as plantas, ervas 

e sementes (DURANT apud WALDOW, 1998). 

Se avaliannos a história da civilização, o "cuidar" sempre esteve presente, de uma 

fonna ou de outra, c sua ligação com a medicina é inquestionável. Entretanto, sua ênfase atual 

está no procedimento c na tarefa, com o objetivo maior da cura (WA LDOW, 1998). 

A descrição do quadro de Pablo Picasso denominado "Ciência c Caridade" ( 1897), 

feito por Pereira Neto (200 1, p.20) mostra-nos o retrato do médico da época: um profissional 

que detinha o controle absoluto do paciente, um gcneralista. Entretanto, a posição do mesmo é 

de poder e vulnerabilidade. O poder, marcado pela dependência do paciente do conhecimento 

do médico c, a vulnerabilidade, pelo fato de que o poder gera a expectativa em todos (paciente 

e famili ares) de que o médico resolva o problema do paciente, ou seja, o cure. 

Que ele consiga tirar o paciente da situação em que se encontra. Que ele 
devolva cor à sua pele, brilho a seus olhos. Que ele lhe alivie a dor. Que ele 0 
devolva à vida. A cena indica que tudo isso depende apenas dele. De mais 
ninguém. Se falhar, poderá ser, de alguma forma, acusado c, até, penalizado. 

É interessante lembrar que, nesse mesmo perlodo, a medicina concorria com inúmeras 

práticas de cura: espíritas, médiuns, bruxas, curandeiros, hcrbanários, etc. Segundo Pereira 

Neto (200 1 ), o médico atendia em hospitais filantrópicos quando queria. Não havia a 
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preocupação com a remuneração. O atendimento por s i só lhe proporcio nava experiência 

profissional, prestígio junto n clientela mais rica c possuía, acima de tudo, autonomia técnica c 

econômica. Ins tituições filantrópicas propiciavam ao médico a possibilidade de atender o 

número que desejasse de pacientes, pelo tempo que ele dctcnninassc. A sua presença ali era 

justificada por questões morais c não, econômicas. A conduta médica era marcada por uma 

confiança recíproca. Todas as observações, descobertas c informações confiadas ao médico, 

seri am guardadas como um grande segredo. 

No final do século XlX, o conhecimento médico especializado era uma idéia nova . 

Entretanto, no Bras il , o mercado de trabalho médico começa a sentir profundas 

transfonnações, a partir do século XX. "O movimento de especiali zação do conhecimento c 

de tccnificação das atividades do mundo do trabalho, evidentes em outras úreas produtivas c 

de serviços, começaram progressivamente a invadir a prática médica" (PEREIRA NETO, 

200 I, p.22). 

O ano de 1922 fo i marcante para a hi stória da profissão médica no Brasil. Alguns fatos 

marcaram essa época, tai s como: Semana de Arte Moderna, criação do Partido Comunista do 

Brasil, movimento tencntista c exposição comemorativa do centenário da independência. 

O perfil médico do século anterior, marcado por trabalhos filantrópicos c pela relação 

médico-paciente individualizada, além da ausência de um intermediúrio que estipulasse a 

duração c o valor da consulta, foi substituído por profissionais que se viram forçados a 

acompanhar as mudanças do século XX. 

[ ... ) o desenvolvimento científico c tecnológico da medicina promoveu pelo 
menos duas ordens de modificações neste perfil. [ ... ) O conhecimento médico 
começou a especializar-se, compartimcntando-sc segundo a área do corpo ou 
o tmtamcnto de doenças específicas. [ ... ) O desenvolvimento tecnológico 
pcnnitiu que fosse sendo introduzido todo um arsenal técnico, que se tornava 
o diagnóstico c o tratamento mais precisos, aumentava também o custo da 
produção do serviço (PEREIRA NETO, 2001, p.29). 

Nos anos 50 há uma movimentação nesse sentido. A subjetividade c a relação médico

paciente individualizada começam a ser questionadas e ameaçadas pela tecnologia e 

racionalização do trabalho. É a chamada "medicina tecnológica" (DONNANGELO apud 

PEREIRA NETO, 2001 ). 

Se parannos para pensar em como deveria ser um relacionamento entre médico e 

paciente, nos assustamos ao lembrar que é o médico de fato quem detém o poder ou senão, o 
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conhecimento necessário para alcançar a cura de uma doença. Ao iniciar uma consulta ou um 

tratamento, o médico tem acesso às infonnaçõcs mais profundas sobre o paciente, além de 

entrar em contato íntimo com o corpo do mesmo. Ele é cúmplice de momentos cruciais de sua 

existência, interpretando problemas através da linguagem abstrata do conhecimento científi co. 

"A medicina parte de um saber gencralizante para atingir uma objetividade individualizada" 

(PEREIRA N ETO, 200 1, p.39). 

Se aprofundannos esta avaliação, o cerne da relação médico-paciente é sua 

inviolabilidade. O paciente precisa, indubitavelmente, ter a certeza de que podcn't confiar no 

médico revelar as circunstâncias íntimas em que adquiriu determinadas doenças c estar 
' 

seguro de que tanto suas palavras quanto o resultado dos exames permanecerão em segredo 

entre as duas partes. 

Entretanto, pode-se dizer que o sucesso da medicina cstú ligado ao poder c 

dependência do cliente em relação ao conhecimento c à competência do médico (PEREIRA 

NETO, 2001 ). "A medicina é uma arte, que cura algumas vezes, alivia muitas vezes, consola 

sempre" (COSTA apud PEREIRA NETO, 2001, p.43). 

Sabe-se que nenhuma outra profissão adquiriu poder semelhante ao da medicina. Os 

médicos definem o que é saúde c doença, o que é sanidade ou insanidade mental, o que é 

curável e o que não é. 

Em sua história, a medicina construiu sólido conhecimento c ientifico c 
re ivindicou para si o monopólio da cura. Dotada de principias ético-morais, a 
atividade médica estabelece singular relação com o consumidor (paciente) de 
seus serviços, que requer confiança, sigilo c credibilidade (MACI lADO, 1997, 
p. l 5). 

Tal poder c saber médicos são partilhados com outros profi ssionais: psicólogos, 

enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas, engenheiros biomédicos c técnicos. Pereira Neto 

(200 1) cita que no ano de 1922, o Congresso Nacional dos Práticos foi o primeiro fómm 

organizado para se debater a profissão médica e três perfis de prática médica foram definidos: 

o generalista, especialista e higienista. 

a) Generalista 

O médico exerce suas atividades individualmente, sem contar com 0 auxílio de 

qualquer profissional da saúde. O profissional teria a liberdade de estabelecer valor, 
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tempo de duração da consulta c condições de tratamento, ou seja, ele detinha a 

liberdade plena em relação ao doente. Pereira Neto (200 I, p.46) cornplcta: 

b) Especialista 

O cliente, portador de um mal cujas origens desconhece, tornava-se paciente c 
indefeso, principalmente se o médico exercesse sua atividade com simpatia. A 
confiança e a obediência poderiam ser logo captadas, sobretudo porque o 
médico leria condições de persuadir seu paciente de que era detentor da 
solução para apaziguar aquele mal, para aliviar aquela dor. 

Este segundo perfil médico é caracterizado por três idéias centrais: a divisão do 

trabalho em especialidades, a precisão no diagnóstico c no tratamento c a 

autodcnominação de científica. "O trabalho passou a ser compartimcntado c o médico 

não seria mais conhecedor de todas as doenças, mas apenas de uma, de forma 

profunda" (PEREIRA NETO, 200 I, p.48). 

c) Higienista 

0 autor cita duas principais características deste perfil: o caráter científico da atividade 

e 0 sentido coletivo de sua prática, onde há uma orientação para as coletividades. Os 

médicos que defenderam este perfil atuavam em alguma instância de poder público, 

vinculada à gestão dos serviços de profilaxia, educação ou ação higiênica. 

Em pleno século XXI, algumas questões continuam sem respostas. Há um dilema 

eterno que preocupa o meio médico: o que é mais importante para a medicina? A precisão de 

diagnóstico, exames de última geração, uso intensivo da tecnologia, tratamentos modernos ou 

a utilização de anamneses baseadas no contato íntimo c direto entre médico e paciente? 

Sobre o dilema entre o predomínio da tecnologia c o primado da humanização na 

relação médico/paciente, um renomado cardiologista respondeu: "Minha relação com o 

doente é quase técnica. [ ... ] Quem procura um especialista, quer resultados, não alguém que 

fique lhe agradando" (JORNAL DO BRASIL apud PEREIRA NETO, 2001, p.l38). 

O médico de família é uma referência que não foi esquecida: 

Lembra daquele médico que cuidava da vovó, acompanhava o parto da neta e 
até aparecia em casa durante a madrugada para acalmar a febre do filho? Pois 
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é, o velho médico de família, especialista em tratar desde uma dor de cabeça 
até urna crise de asma, pode volt:1r :1 ter dcstnque no precário sistema de saúde 
brasileiro. (ISTO É apud PEREIRA NETO, 2001, p.l38). 

Entendemos, então, que dois perfis de médico estão em disputa no mercado de saúde 

desde 1922: um se preocupa com a precisão e o outro valoriza o relacionamento humano com 

o paciente. Entretanto a medicina científica atual é c:uactcrizada por procedimentos 

padronizados c o uso de alta tecnologia. É perceptível um distancimnento da tradicional 

relação pessoal com o paciente."[ .. . ] a tecnologia de ponta substituiu o 'raciocínio clínico' c o 

talento individual. O 'carisma' da profissão está sendo substituído por uma objetividade quase 

burocrática" (MACI lADO apud PEREIRA NETO, 200 I, p. l39). 

Até mesmo na obra de Hipócratcs, o relacionamento entre médico c paciente jú era de 

certa fonna sugerido: aos médicos um comportamento autoritário, não detalhar aos doentes os 

seus males, desviar a sua atenção do paciente do procedimento (BERU NGUER, 1991). 

Nos dias atuais, por diversas razões, o encontro médico/paciente, com inúmeras 

exceções, é um momento de troca recíproca de informações, emoções ou conselhos. São 

várias as queixas c relatos de pacientes que passam por esperas longas c cansativas, silêncio 

inquietante, arrogância, negligência, cinismo c casos de abuso de poder. Um quadro como 

este faz com que a infonnação ao paciente seja inexata; que aquele momento único de contato 

com 0 paciente não seja aproveitado para infonnar, associar c compartilhar informações. Sem 

dúvida alguma, uma melhor comunicação com as pessoas c um ouvir atento das experiêncins 

dos pacientes poderiam contribuir de maneira mais eficaz para os resultados da satJcle de urna 

forma geral. 

2.2. A realidade da saúde brasileira 

Machado (1997, p.24) afim1a que " poucas são as profissões em que o mundo do 

trabalho se funde c, por vezes, se confunde com o mundo da vida". Uma rede de quase 

cinqüenta mil estabelecimentos de saúde14 com mais de quinhentos mil leitos fom1am o setor 

de saúde brasileiro e emprega cerca de dois milhões de trabalhadores, sendo que mais de um 

milhão são profissionais que estão diretamente ligados à assistência médica: médicos, 

14 Hospitais, postos c centros de saúde, prontos-socorros e ambulatórios, sendo que 27.092 cstabclccirncntos são 
públicos c 22584 privados (IBGE-MAS, I992). 
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odontólogos, enfermeiros, farmacêuticos, atcndcntes, auxiliares c técnicos de enfermagem, 

laboratório, raios x, entre outros (MACHADO, 1997). 

Machado ( 1997, p.l O I) infom1a que o médico é considerado o segmento profissional 

mais dinâmico c que responde pela maioria dos empregos c prestação direta de serviços: do 

total de médicos no Brasil, 92,6% são ativos c 4,4% aposentados, havendo uma taxa de 2,0% 

que abandonaram e/ou se afastaram do exercício da profissão. É importante informar que uma 

das características mais marcantes do trabalho médico é a intensidade do processo de 

trabalho, marcado por jomadas longas c atividades simultâneas em di versos locais. Uma 

pesquisa apresentada por Machado (1997, p.102)
15

, revelou que os médicos, em geral, 

desenvolvem diferentes atividades ao mesmo tempo: 54,7% conciliam três ou mais. Esse fato 

ocorre, com destaque, nas regiões Nordeste (58,8%), Norte (58,6%) c Sul (58,5%). 

Sabe-se que pela própria atividade do "cuidado humano" c por estar constan temente 

lidando diretamente com a vida c a morte do paciente, o médico é alvo direto de estresse, 

cansaço c pressão da instituição onde trabalha. Pesquisas realizadas no Brasil descobriram que 

não seriam somente a morte ou o sofrimento do indivíduo explicações do sofrimento do 

médico, mas esse sentimento de impotência, de perda de controle sobre seu trabalho, de 

impossibilidade de fazer algo positivo para o paciente. Machado ( 1997) completa afirmando 

que tais sentimentos podem estar presentes quando a instituição, na qual o médico 

desempenha as tarefas, possui uma estmtura fortemente burocrática, com a adoção de 

procedimentos técnicos c admi ni strativos que cerceiam sua autonomia. 

O hospital representa um ambiente favorável ao estresse. As incertezas humanas, 

informações vagas e incorretas são pouco toleradas, pois o que mais importa na maioria das 

vezes, é a vida de um paciente. Rego & Palácios (apud MACHADO, 1997, p.l67) mostram 

que: 

Outro aspecto importante das condições ambientais é que na emergência do 
hospital estudado o ambiente é mal iluminado, vive superlotado, pacientes são 
atendidos até na maca da ambulância, onde chegam por falta ele lugar, c os 
leitos são amontoados( ... ). Outra caracterlstica marcante desse setor é que ele 
é procurado por pacientes com quadros graves de dor intensa, que querem 
alívio imediato.( ... ) Isso confere ao trabalho neste ambiente uma pressão 
pcm1ancntc e imprime um ritmo intenso ( ... ),o que aumenta a mortalidade de 
casos potencialmente evitáveis. ( ... ) As principais conseqüências para os 
médicos são o sentimento de impotência originado da falta de controle sobre o 

15 Ver A11exo A -Médicos distribuidos por número de atividades segundo grandes regiões, Drnsil - 1995. 
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processo imediato de trabalho, o sentimento de perda das tarefas c o 
isolamento. 

Seria inconcebível imaginar um ser humano, um profissional que não ficasse, mesmo 

que minimamente, abalado c fragilizado diante de um diagnóstico grave ou ao anunciar à 

família a morte de seu paciente. O envolvimento direto com vidas, tomar decisões, analisar 

diagnósticos, todo este cenário faz com que o médico se desgaste fisica c psicologicamente ao 

longo de sua carreira. Obviamente, o envolvimento c nível ele gravidade variam muito em 

função da especialidade médica c até mesmo do tempo de exercício profissional médico. 

Médicos com mais tempo de carreira se sentem mais acostumados c menos fragilizados com o 

cnfrentamcnto desde tipo de desgaste psicológico. Devemos lembrar que o envolvimento 

médico é estendido à família do paciente, aumentando ainda mais a pressão c sua 

responsabilidade. 

Desde sua fonnação acadêmica, os médicos são socializados para se sentirem 

responsáveis pela vida das pessoas que os procuram em busca de assistência médica. O 

próprio Código de Ética Médica cnfatiza essa missão. A omissão de socorro é delito ético 

grave, passível de punição, com perda do direito do exercício profissional. "Estas são 

premissas sociológicas importantes para compreender o que se passa no cotidiano desse 

profissional, compreender seus dilemas, suas angústias c um certo 'sentimento de 

incapacidade' frente às adversidades" (MACHADO, 1997, p.168). 

Na pesquisa16 apresentada por Machado (1997, p.l72), os principais motivos alegados 

para 0 desgaste físico c psicológico foram: excesso de trabalho, jornada ele trabalho 

prolongada, multicmprcgo (27%)~ baixa remuneração (17%); tnás condições de trabalho 

(16%); área de atuação/especialidade (9%); excesso de responsabilidade, relação de vida c 

morte com os pacientes (12%). 

A autora conclui que os motivos apontados para o desgaste estão associados a causas 

externas à profissão. A necessidade de decidir sobre a vida do paciente, os diagnósticos 

informados, os tratamentos sugeridos, a responsabilidade sobre as conseqüências de tais 

escolhas, tudo isso traz conseqüências e reflexões paradoxais: o sentimento de se ter 0 poder 

sobre outra pessoa, ele ser o médico e por outro lado, esta mesma imagem 0 expõe à 

16 Ver Anexo B - Motivos de desgaste profissional, Brasil 1995 e Anexo C- Médicos que declararam desgaste 
profissional segundo o setor de atuação, Brasil 1995 
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questionamentos, a críticas, o que o toma vulnerável num contexto dcsfavorúvcl, como é o 

sistema de saúde brasileiro. Alguns relatos desta pesquisa merecem ser citados: 

Depoimento de cirurgião geral, masculino, 37 anos, ES: 

Atualmente, o médico do pronto-socorro vive um momento de grande 
angústia. Além de atender, deve decidir quem vai ter direito :'1 vida, devido t\ 
falta de vagas nos hospitais de emergência. Esta "onipotência" é por demais 
desgastante. 

Depoimento de obstetra, masculino, 38 <mos, MA: 

Péssimas condições de trabalho, descaso das autoridades para com o serviço, 
nos colocando em choque com a população que não encontra o serviço 
(atendimento) que necessita. 

Depoimento de dermatologista, masculino, 47 anos, PR: 

Alta responsabilidade com a vida alheia. I3aixa remuneração. Pressão do 
paciente, do poder público c dos donos dos hospitais. 

(MACIIADO, 1997, p. l 79). 

Entretanto, mesmo com tantas preocupações e desgastes, recentes pesquisas de opinião 

realizadas no país registram um crescente descontentamento da população com os serviços de 

saúde, principalmente com a prática médica. "Os médicos são, assim alvo de queixas, críticas, 

acusações c, por vezes, de processos éticos nos Conselhos Profissionais" (MACHADO, 1997, 

p.I6). 

2.3. O uso da tecnologia 

Não se questiona a importância da tecnologia no cenário módico. Apesar de todos os 

resultados obtidos a partir de seu uso (precisão diagnóstica, tratamento c prognósticos 

médicos), é perceptível a crescente dependência do médico a técnicas c recursos mais 

sofisticados. A nova geração de médicos não possui a antiga cultura da anamnesc e o apurado 

exame físico. Tais procedimentos, já foram habituais e indispensáveis na construção das 

hipóteses diagnósticas (MACHADO, 1997). O abandono de técnicas como esta impede o 

desenvolvimento de aptidões intuitivas do profissional, fazendo com que a certeza de seu 

conhecimento c aprendizado seja confirmada apenas com o uso de exames avançados. 
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A revolução tecnológica do final do século XX tem provocado mudanças 

significativas em áreas diversas. Fel izmente, a abrangência dos resultados fará com que um 

maior número de pessoas seja beneficiado por ela. Pequenas iniciativas como o Programa 

Saúde da Família c da Pastoral da Criança constituem-se em genuínas inovações tecnológicas 

com a participação da comunidade, sendo produzidas a um custo socialmente condizente com 

o grau de desenvolvimento da região alvo. 

Um outro cenário atinge a medicina atual: a grande velocidade das infonnações c a 

crescente multiplicação dos conhecimentos obtidos. Faz-se urgente c necessária uma 

constante c rigorosa reciclagem técnico-científica. "A velocidade da produção de novos 

conhecimentos nas ciências médicas tem impedido tecnicamente que o 'fazer cotidiano' 

assuma lugar preponderante, exigindo, assim, que o ' saber renovado' faça parte também deste 

dia-a-dia médico" (MACHADO, 1997, p.202). 

o médico não está sozinho nessa corrida pela informação. Os pacientes mudaram e 

conseqüentemente passaram a exigir do médico a sua atualização. 

2.4. A ética médica 

Não há dúvidas que com o desenvolvimento da biologia c ela medicina experimental, 

houve uma grande evolução em relação aos problemas da vida a partir do século XIX. 

Entretanto, nos dias atuais, é perceptível uma grande ênfase aos interesses dos especialistas c 

na orientação dada através da informação. Muitas vezes, o foco de atenção é direcionado aos 

"casos de situações limites", ignorando-se de certa maneira, os problemas morais c científicos 

que inseridos na vida de milhões de pessoas (BERLINGUER, 199 1 ). 

A autora completa ainda que a deontologia médica é ensinada no programa de 

medicina legal c é entendida sobretudo como o conjunto de nom1as para o exercício 

terapêutico c para regulamentar as relações entre entidades potencialmente conflitantes: (1) 

relacionamento entre os sanitaristas e o Estado (denúncias, laudos, perícias); (2) 

relacionamento com os doentes (atestados, receitas, sigilo profissional, omissão de socorro); 

(3) relacionamento entre médicos. 

Em relação ao diagnóstico de um paciente, há uma grande di scussão se é justo ou não 

infonnar ao doente uma doença fatal ou que há uma impossibilidade de cura. Berlinguer 
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(199 1) nos lembra que a federação médica, em janeiro de 1983, promoveu um debate entre 

um tnédico legista, um sacerdote c um li terato. O problema em questão é o dever de informar 

aos doentes sobre a saúde e as doenças evitáveis que têm c não somente sobre as graves c 

provavelmente letais. Este esclarecimento se faz necessário por inúmeras razões, dentre elas: 

( I) por uma exigência de lealdade c de vontade; (2) é indispensável associar o doente (ou o 

cidadão são) à prevenção c ao tratamento. 

Para nossa surpresa, Berlingucr (1 991) nos in forma que desde a antiguidade, tais 

diferenças já existiam. No diálogo "As Leis" , de Platão, Clínias de Crcta recebe um hóspede 

ateniense (Sócrates) que lhe explica a existência de doentes c médicos que podem ser livres c 

escravos. A diferença entre um e outro seria que o médico escravo não explica ao paciente as 

razões da sua doença. De maneira indi ferente, autoritári a c distante prescreve o tratamento c 

logo em seguida, dirige-se ao novo escravo adoentado. Já o médico livre trata o doente livre 

observando-o, fornecendo informações a ele c a seus familiares. 

O médico americano Gcoffi-ey Kurland em entrevista à Revista Veja (ZAKABI, 2003) 

dá um interessante depoimento sobre a relação médico-paciente nos dias atuais c reflete sobre 

a própria posição de ser paciente também. Diagnosticado com um tipo raro de leucemia, pela 

primeira vez se viu no lugar de seus pacientes c se submeteu aos procedimentos médicos que 

ele mesmo recomendava aos seus pacientes: 

[ ... ] tenho de admitir que, depois dessa dura experiência, comecei a prestar 
mais atenção ao que eles têm a dizer sobre seus tucdos c suas ansiedades, algo 
que antes não fazia. [ ... ] Hoj e tento ajustar mi nha agenda a fim de diminuir o 
tempo que meus pacientes passam na sala de espera aguardando para ser 
atendidos. Senti na pele o que é ficar esperando pelos médicos. 

[ ... ] Muitos médicos, sem se preocupar se serão entendidos ou não, usam 
palavras inadequadas, ou seja, fazem discursos lotados de infom1ações 
incompreensíveis para uma pessoa que não é de sua área. Eles tendem a 
economizar tempo com os pacientes c não tem paciência para explicar a 
doença de outra maneira (ZAKABI, 2003, p. l 2). 

A fim de se corrigirem falhas como essa, o médico sugere: 

Ao atender detenninado paciente, faço a seguinte pergunta a mim mesmo: 
"Que palavras devo usar para que ele c sua família entendam 0 que estou 
tentando dizer? Quando começo a expl icar, paro e indago: "Vocês 
entenderam?" . Se dizem que sim, pergunto novamente: "Então, expliquem-me 
o que acabei de falar" (ZAKABI, 2003, p.l 2). 
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Se analisarmos profundamente, o médico é o veículo principal de inf01maçõcs 

médicas c de assuntos relacionados à área de saúde. Bcrlingucr ( 1991) cita uma pesquisa feita 

nos EUA17 (1985), onde 1040 médicos gcncralistas são questionados sobre quais os 

comportamentos individuais que promovem melhor a saúde. Alguns resultados: 

-absoluta prioridade de deixar de fumar (94%); 

- proteções individuais contra substâncias nocivas (82%); 

-redução dos excessos calóricos (73%); 

-uso de cinto de segurança (67%); 

- conhecimentos sobre o uso de medicamentos (59%); 

- evitar radiografias inúteis (52%); 

-ingerir menos álcool (52%); 

-redução do estresse (42%); 

-um consumo menor de sal ( 41 %); 

- donnir rcgulannente pelo menos 7 horas (30%); 

- desempenhar regularmente atividades físico-desportivas (27%). 

Uma conclusão a ser tirada dos resultados acima é de que a aspiração à saúde é uma 

das mais elevadas conquistas da consciência moderna, considerando-se que no passado 

prevalecia a resignação ou a mortificação. 

O médico Luis Roberto Londres em entrevista à revista Veja (BUCHALLA, 2002) é 

bastante crítico em relação ao modo como a medicina vem sendo praticada c divulgada 

atualmente. Condena o que chama de medicalização da vida c tece criticas ao uso excessivo 

da tecnologia nos diagnósticos: 

[ ... ) Os aparelhos , que deveriam ser coadjuvantes, roubaram a cena principal. 
[ ... ] Estamos vivendo um período que chamo de ditadura da medicina.( ... ) Na 
ânsia de viver mais, estamos perdendo o prazer de tomar um bom vinho, 
apreciar um prato de carne, matar a vontade de comer um doce (BUCHALLA, 
2002, p.ll ). 

17 Fonte: SOBAL, J. et a/. Physicians'Beliefs about lhe Importancc of 25 Health Promoting Bchaviours. lu: 
AJPH, v. 75, n. 12, p. l427-8, 1985. 
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Sobre a divulgação de estudos científicos c infom1açõcs médicas, o médico completa: 

( ... ) As pessoas são bombardeadas com as informações do que faz mal, do que 
causa câncer, problemas cardíacos, diabetes... E ficam cada vez mais 
assustadas, correm para os consultórios médicos c entopem-se de remédios. 
Um estilo de vida saudável é suficiente para evitar uma montanha de 
medicamentos (13UCHALLA, 2002, p.15). 

Com relação ao relacionamento médico c paciente, este argumenta: 

[ ... ] Médicos que dão mais importância a si próprios do que aos pacientes 
devem ser evitados. Profissionais pouco afetivos também representam um 
problcn1a. [ ... ] Na minha opinião, esse problema é fruto do tccnici smo que 
domina a prática médica hoje em dia. O paciente é tratado como um número 
de estatística, um corpo desprovido de vontade c de história (13UCHALLA, 
2002, p. I 5). 

A partir do depoimento acima, questiona-se a vantagem para o indivíduo de renunciar 

aos prazeres (pequenos ou grandes) em troca de alguns anos de vida. Diariamente as pessoas 

são bombardeadas com informações de vários tipos, muitas vezes erradas, imprecisas, 

incompletas, conflitantes, podendo causar conseqüências irreversíveis. Para evitar tais 

resultados, é preciso buscar fontes confiáveis e estabelecer uma comunicação equilibrada 

entre infonnantes e infonnados. 

No próximo capítulo veremos como se caracteriza a troca informacional em saúde na 

web, qual é o perfil do usuário que acessa sites de saúde, quais são suas principais 

necessidades informacionais, de que maneira esse novo meio de comunicação afeta o 

relacionamento médico-paciente e finalmente, quais são os problemas de qualidade da 

informação associados à proliferação de sites de saúde. 
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Capítulo 3- A INFORMAÇÃO ELETRÔNICA 

3. 1. O uso da informação on-linc no campo da saúde 
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"Acho que há mercado no mundo 
para talvez cinco computadores" 

(J'l10mas Watson) 

Inúmeras e significantes mudanças estão sendo observadas neste novo século c 

certamente a revolução que apresenta dimensões imensuráveis capaz de gerar mudanças 

incalculáveis em nossas vidas, está ocorrendo no mundo da informação por meio da Internet. 

Edwards c Bruce (2002, p.I80) admitem que: 

I\ Jntcmct é cada vez mais um meio eletrôn ico popular c útil [ ... ].Como uma 
rede mundial de computadores interligados, nos pcnnitc comunicar, acessar e 
prover infonnação onde quer que a conexão da Jntcmct esteja disponível. [ ... ) 
Enquanto reconhecemos que nos países mais carentes ainda existem muitas 
pessoas que nem mesmo possuem acesso ao conhecimento da Internet, a sua 
institucionalização na vida de muitas outras pessoas já é uma realidade e essa 
tendência parece continuar. 

Wallace (1997, p.88) nos dá uma idéia desse novo cenário o qual estamos 

vivenciando: 

Uma nova cultura está se desenvolvendo onde negócios c indivíduos irão usar 
informação e tecnologia de maneira natural e instintivamente como eles usarn 
agora transporte c linguagem. Embora isto irá influenciar muitos aspectos de 
nossa vida diária como entretenimento, educação, negócio c saúde, é difícil 
prever as vantagens c desvantagens ou quanto distante ou r{tpido as pessoas 
irão abraçar esta sociedade da infonnação. Pacientes e o público têm se 
tomado crescentemente interessado c querem mais infonnação sobre saúde c 
doenças. 

o grande potencial revolucionário da Internet está diretamente relacionado a três 

pontos: sua interatividade, conectividade global e sua independência da local ização 

geográfica. Além de ser um conjunto de tecnologias, "ela representa uma nova m entalidade e 
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uma nova cultura no mundo dos sistemas de informação" (LAUDON, LAUDON, 1999, 

p. l67). A maior parte dessa tecnologia da Internet é de baixo custo, representando outro fator 

importante para seu crescimento. 

A intcratividade exerce um papel fundamental na popularidade da web. Os usuários 

podem obter infom1ações e até mesmo interagir com os responsáveis dos si tcs. Possibilidades 

inúmeras são disponibilizadas, até mesmo permitindo que os visitantes modifiquem c 

melhorem a qualidade de um sitc. Novas perspectivas a respeito da utilização dessa tecnologia 

em nome da eficiência, eficácia e racionalidade de recursos di sponíveis surgem a cada dia. 

A partir do uso da informação, a área de saúde é um campo surpreendentemente ainda 

muito pouco explorado no que diz respeito à maximização dos resultados, principalmente no 

Brasil. De acordo com Costa (2001, p.29) nos Estados Unidos gastam-se, anualmente, cerca 

de um trilhão de dólares no mercado de saúde, com a previsão de passar para mais de dois 

trilhões em 2007. Outras fontes, estimam ainda que 25 a 30% deste valor são desperdiçados 

devido a ineficiências c redundâncias, bem como por causa da reali zação de procedimentos 

'd. d ' . 18 me 1cos csnccessanos . 

A necessidade de se controlar custos e ao mesmo tempo oferecer serviços de qualidade 

é talvez o maior desafio para os gestores de saúde. Para que estes objetivos sejam atendidos, 

há necessidade de infonnação adequada. As aplicações da Tecnologia da Infonnação, numa 

área onde o volume de informações disponíveis é imenso c onde a cada dia são notados 

avanços tecnológicos no diagnóstico e na terapêutica, têm tido uma importância fundamental 

na construção de ferramentas para o planejamento de ações em saúde, que visem à redução 

dos custos da saúde, prioridade mundial, e a prestação de uma assistência de qualidade à 

população. 

No quadro abaixo, são apresentadas as descrições das principais necessidades de 

informação e comunicação da saúde dentro do panorama atual. Acredi ta-se que a Internet seja 

a solução para muitas dessas questões. 

18 Dados do Hcallhcarc financing Administration segundo Sachs (apud COSTA, 200 l, p. 29) 
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Quadro I: Descrições das principais necessidades de informação c comunicação da saúde 

Necessidades de infonnação 

+ Pacientes querem melhorar sua educação c serem capazes de atunr mais ativamente no controle de 

sua saúde (Patient Empowerment). 

+ Os médicos necessitam de informações para se manterem atualizados c também melhorarem 0 

gerenciamento ele seus "negócios". 

+ Planos de Saúde c outras empresas de saúde precisam de informações para gerenciar os custos c a 

qualidade do atendimento. 

Necessidades de comunicação 

+ Os pacientes querem se comunicar melhor com seus médicos. 

+ Os médicos precisam se comunicar com outros médicos, com laboratórios, fannácias c planos de 

saúde, para troca de informações sobre os pacientes, reembolso, etc. 

+ Os planos de saúde precisam se comunicar com os seus prestadores para reembolso c 

gerenciamento. 

+ Prestadores, distribuidores e indústrias precisam se comunicar para controlar o fluxo de 

compra/venda. 

Fonte: Sachs (apud COSTA, 200 I, p.30). 

Após a evolução e crescimento da Internet, alterações nítidas de comportamento dos 

pacientes brasileiros foram percebidas, o que constitui um dos principais focos desse trabalho. 

Jadad (1999, p. 762) diz que "a Internet está mudando a fonna de atendimento m édico, criando 

um novo canal de comunicação para acesso e troca de informação entre pessoas e 

computadores". O autor afirma que a Internet irá influenciar profundamente o relacionamento 

entre médicos c pacientes ao redor do mundo e irá criar um novo nível de conhecimento 

médico. 

Donald et ale Julien (apud HOGG et a!., 2003,p.478) completam: 

Claramente, à medida que os pacientes fazem um uso crescente dos 
sites da Internet para obtenção de informação, a natureza c 
confiabilidade da infonnação se tomam essenciais. 
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Diferentes organizações estão tentando desenvolver a informação ele saúde em uma 

variedade de caminhos. Wallace (1997) completa dizendo que a aceitação do acesso 

eletrônico da informação de saúde de maneira completa c unânime é apenas uma questão de 

tempo. A tecnologia se tornará naturalmente integrada à vida das pessoas. Isso entretanto, não 

descarta o uso de meios tradicionais de informação, tais como folhetos, apostilas, pôsteres c 

vídeos. O autor sugere que as novas tecnologias devem complementar ao invés de substituir 

estes recursos. 

O aproveitamento eficaz dessa nova tecnologia da informação necessita o 

envolvimento e comprometimento de profissionais de saúde de inúmeras áreas. Wallacc 

(1997) nos infonna que as agências de promoção da saúde têm um papel fundamental a 

cumprir. A primeira delas seria providenciar o acesso público à Internet com um grande 

alcance às páginas da Internet, com assuntos diferentes para uso de todo o público. Ele 

reforça, mais uma vez, que será necessário equilibrar e completar este canal com os métodos 

convencionais de fornecimento de infom1ação em saúde. 

o volume c variedade de infom1açõcs disponíveis na Internet sobre assuntos 

relacionados à medicina c saúde são imensos, mas considerados pequenos quando 

comparados com seu real potencial. A Internet oferece variados tipos de informação em meios 

tradicionais impressos, tais como textos e imagens de artigos científicos c clínicos, revistas, 

jornais, boletins, manuais, relatórios, livros, catálogos etc. Jú os meios digitais são disponíveis 

na forma de gravações de áudio c vídeo, desenhos animados, imagens c textos interativos etc. 

Apesar de ser um veículo de acesso mais rápido c conveniente à informação médica 

disponível, possibilitando a realização de pesquisas eletrônicas c localização de fontes de 

informação de forma mais rápida, faz-se necessário examinar os parâmetros da informação 

disponível aos consumidores. Em um estudo específico conduzido sobre os motivos que as 

pessoas acessavam sites sobre câncer, Joinson e Banyard (2002) descobriram que em geral 

todas elas estavam em busca de informação sobre suas condições pessoais, diagnóstico, 

tratamento ou simplesmente desejavam fazer contato com pessoas em condições similares a 

elas. Em alguns casos, as pessoas identificadas eram parentes ou amigos de pessoas 

diagnosticadas com câncer. Em outros, as pessoas estavam apenas procurando se informar 

quanto à prevenção e potenciais efeitos. Os autores acreditam também que fatores 

psicológicos possam estar envolvidos no comportamento do usuário na procura de infom1ação 

de saúde em sites. 
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Taylor (apud JOINSON, BANY ARO, 2002) afinna que é comum as pessoas evi tarem 

ou se esquecerem de informações ameaçadoras. Shem1an et al (apud JOI NSON, BANY ARO, 

2002, p.98) completam: isso ocorre principalmente se a infonnação de saúde é percebida 

como pessoalmente relevante. Por outro lado, Joinson (apud JOINSON, BANY ARO, 2002, 

p.98) adverte: 

Já se discute há muito tempo que a Internet tem um efeito de dcsinibição nos 
usuários, que pode encorajar os usuários a acessar a in fonnação que 
nonnalmcnte seria evitada, ou de fato, revelar importantes in formações de 
saúde sobre eles mesmos do que eles obteriam face a face. [ . .. ) Ex iste uma 
pequena evidência que as pessoas com estilos não saudúveis ele vida 
provavelmente procuram mais informações a respeito de diagnóstico c 
mudanças de estilo de vida na web do que elas fariam no seu dia-a-dia. 

Muitas dúvidas aparecem neste novo cenário da saúde. Uma delas seria: quais são as 

vantagens desta nova tecnologia quando cmnparadas aos métodos convencionais de acesso à 

informação sobre saúde? Tradicionalmente, médicos e público têm obtido infonnação em um 

caminho linear; eles têm simplesmente lido ou observado o quê os outros têm produzido. 

Com exceção de vídeos e o ato de folhear uma aposti la ou folheto sobre um assunto 

específico, os outros meios de divulgação de informação da saúde não permitem uma 

verdadeira interatividade. Outra crítica aos métodos tradicionais de divulgação dessas 

informações é que são genéricos c não segmentados às específicas necessidades dos pacientes 

(W ALLACE, 1997). 

Em .se tratando de busca informacional na Internet, é interessante citarmos uma 

característica comportamental identificada na busca de · informação em nossa vida diária. 

McKenzie (2003, p.l9) explica que freqüentemente as pessoas descobrem infom1ação em sua 

vida diária enquanto estão monitorando o mundo, folheando uma revista ou assistindo TV 

sem uma intenção objetiva de encontrar uma informação específica. A navegação na Internet, 

termo que se refere à forma de acesso às informações nesse meio, acontece muitas vezes sem 

um propósito pré-definido. 

Savolainen (apud McK.ENZfE, 2003, p.19) afinna que pesquisadores da ciência da 

informação têm começado a focar os estudos em procura de informação na vida diária c 

formas de comportamento informacional que não envolvam procura informacional ativa e 

decidida por parte do indivíduo. Um novo campo de pesquisa também merece ser citado: 

"ciberpsicologia" ou "a psicologia na Internet". Joinson e Banyard (2002) explicam que é 

uma área rel ativamente nova que começou a se formar nos últimos dois anos. Com o recente 
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lançamento de dois jornais - CyberPsychology anel Behavior c The Joumal of On-line 

Behavior, c livros na área, o processo psicológico envolvido no comportamento da Intcmct 

está crescentemente se tomando um tópico de estudo da pesquisa acadêmica. 

Eysenbach c Kõhlcr (2002, p.575) descobriram que na verdade se conhece pouco 

sobre a maneira que os usuários buscam c avaliam a qualidade da informação em saúde na 

Internet. Uma pesquisa recente conduzida por esses mesmos autores descobriu que os 

usuários da Internet, quando obtém sucesso em sua busca, levam em média cinco minutos e 

42 segundos para encontrar a resposta de uma questão. Os autores completam: 

Participantes de pesquisas em grupo dizem que quando avaliam a 
credibilidade de um website, primeiramente eles procuram pela fonte, um 
design profissional, um toque científico ou oficial, linguagem c facilidade de 
uso. 

0 estudo conduzido por Eysenbach c Kõhlcr (2002, p.576) apresentou descobertas 

fundamentais para este trabalho: 

_ os usuários da Internet exploram somente os links mais novos c que estão em 

primeiro lugar nos sistemas de busca; 

_ na prática, usuários da Internet não se interessam pela seção "sobre nós", tentam 

descobrir através de outros meios; 

_ poucos usuários conseguem se lembrar dos wcbsitcs acessados e/ou quem são os 

responsáveis por eles. 

Com o uso da Internet, de acordo com Eysenbach (apud COSTA, 2001, p.30), um 

novo conceito surgiu: o e-health. O autor o define assim: 

Um campo emergente na interseção da informática médica, saúde pública e 
negócios, relativo a serviços de saúde e informações transmitidas através da 
Jntemct e tecnologias relacionadas. Em linhas gerais, o tcm10 caracteriza não 
somente um desenvolvimento técnico, mas também um estado de espírito, 
uma maneira de pensar, uma atitude, c um comprometimento para um 
pensamento global, para melhorar a saúde mundialmente pelo uso da 
infom1ação e tecnologias de comunicação. 
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E-health envolve aplicações diversas da área de saúde na Internet, tais como processos 

administrativo-financeiros, assistências ou infonnativos, c comércio eletrônico na saúde ou na 

indústria farmacêutica. No quadro abaixo, Sachs (apud COSTA, 200 I, p.32) apresenta 

resumidamente as principais aplicações da Internet na saúde. 

Quadro 2: Os cinco C's elo c-hcalth 

- Conteúdo (Content): Wcb sitcs com conteúdo em medicina c saúde, alguns voltados para 

profissionais outros para pacientes. Artigos, notícias, dicionários, etc. 

- Comércio (Commcrce): Comércio eletrônico de produtos do mercado de saúde, podem ser B2C 

(Busincss-to-Consumcr, venda direto ao consumidor) ou B2B (business-to-business, negócios entre 

empresas). 

_ Servidores de Aplicativos (Computer Applications): São os Application Service Providers (ASPs) 

ou Servidores de Aplicativos, voltados a área da saúde: gerenciamento hospitalar, PEP, etc. 

_ Conectividade (Connectivity): Serviços dedicados a promover c facilitar o intercâmbio de 

infom1ações entre os diversos protagonistas do Segmento saúde. Ex.: transferência de faturamento, 

autorização eletrônica, etc. 

_Cuidados à Saúde (Core): Tipos de serviço baseados na Wcb que permitem novas formas de atenção 

ao paciente, tais como: monitoramento remoto c tclemcdicina. 

Fonte: Sachs (apud COSTA, 200 l , p.32). 

Segundo Lohman (apud COSTA, 2001, p.31 ), o e-health apresenta os seguintes 

beneficios infonnacionais: 

_ pennitc o intercâmbio eletrônico de dados entre operadoras de plano de saúde e 

prestadores de serviço, possibilitando o processamento eletrônico do faturamento; 

- melhora o conhecimento do paciente e facilita o seu relacionamento com médicos e 

prestadores de serviço; 

- melhora o acesso às informações vitais do paciente no local de atendimento com 
) 

redução de custos c melhora da qualidade; 

- transforma a organização através do aumento da produtividade c eficiência da equipe 

de saúde. 
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Após a descrição das vantagens do uso da informação eletrônica nn área de saúde, 

veremos no item a seguir como está ocorrendo a interação dos usuários diversos nesse novo 

cenário infom1acional. 

3.2. O usuário da informação eletrônica 

Diferentes segmentos constituem o campo da saúde em todo o mundo: pacientes, 

médicos, profissionais diversos da área de saúde, laboratórios, indústrias farmacêuticas, 

hospitajs, universidades, editoras, seguradoras etc. Os pacientes consistem o segmento 

primário, se assim o podemos classificá-lo. É o responsável pela movimentação de todos os 

outros segmentos, tornando-se foco principal de todas as ações, diretrizes c projeções do 

campo da saúde. 

Todos os segmentos citados acima possuem usuários que se conectam diariamente na 

web. Seus objetivos e motivações para o acesso na Internet entretanto são diferenciados. 

Como foi mostrado no item anterior, os cinco C 's nos dão uma idéia abrangente desse 

universo de troca infonnacional. Sabe-se contudo que uma das razões do uso da wcb é a busca 

por informações novas, mais recentes. Uma pesquisa reali:lada pelo site Opinia19 traçou um 

perfil de quem accssa a web. Os dados apurados indicam que a maioria (43%) navega há mais 

de três anos, se conectam mais de uma vez por dia (44%) por um provedor pago (55%). O 

período do dia com um número maior de pessoas conectadas (2J %) vai das 22:00hs até às 

2:00hs. 

De acordo com Casara (2001 ), a cada sete anos o volume de conhecimento produzido 

sobre saúde duplica em quantidade, e para os profissionais dessa área significa uma corrida 

em busca de atualização. Apesar dessas dificuldades, as pessoas que estão imersas no setor 

conhecem ou têm uma idéia de como e onde buscar as informações de que necessitam. 

Contudo, para o paciente, a situação é muito mais complexa. O indivíduo que está 

enfrentando uma doença, encontra obstáculos de naturezas diversas (psicológicas, financeiras, 

operacionais, etc.) para entender sua situação e lidar com as inúmeras dúvidas que bloqueiam 

suas ações: 

-o que está acontecendo comigo? (informações gerais); 

19 Pesquisa realizada em junho de 2001 com 1443 intemautas de todas as regiões do país. Disponível 
cm:<http://www.opinia.com.br>. Acesso em Ago. 2003. 



-estou doente? (dúvidas sobre diagnóstico); 

-que doença cu tenho? (confirmação de diagnóstico); 

-é contagiosa? É sério? Tem cura? (características da doença); 

-qual médico cu devo procurar? (identificação de profissionais da saúde); 

-o meu plano de saúde cobre o tratamento desta doença? (dúvidas administrativas); 

-cu fiz exames suficientes? A medicação é cara? Terei acesso a ela? (tratamento); 

-o médico omitiu alguma informação sobre a doença? (abrangência da informação); 

- existem Jivros/wcbsitcs onde posso me informar melhor sobre esta doença? (fontes 

complementares de infonnação); 

- vale à pena obter uma segunda opinião com outro profissional? 

74 

É importante lembrar que dependendo da localização do paciente (hospital, clínica, 

laboratório, etc.), além das dificuldades citadas acima, outras poderão ocorrer. Não é raro 

encontrarmos pacientes que não conseguem identi ficar suas próp1ias necessidades de 

informação. Por outro lado, a simples definição das dúvidas pelo paciente não significa que as 

respostas virão facilmente. Na grande maioria dos casos, as informações disponibilizadas da 

área médica se encontram na linguagem médica, ou seja, inacessível ao indivíduo leigo.Toclos 

nós já passamos por uma situação semelhante à descrita acima, seja pessoalmente ou 

indiretamente, através de um membro da família ou amigo. 

A respeito desse assunto, Hogg et a!. (2003, p.489) disseram: "a motivação dos 

consumidores pela informação médica pode ser descri ta como uma necessidade de 

sobrevivência". Dudlcy (apud Hogg et al., 2003) confirma dizendo que alguns pacientes ao 

perceberem um problema com sua saúde, podem ser motivados a procurar ajuda c infom1ação 

sobre suas condições. Esta entretanto não é uma reação universal. Para muitos a complexidade 

da informação médica pode levá-los a confiar somente na opinião de um profissional. 

Hogg et ai. (2003, p.491) completam: 

A decisão de consultar um profissional da saúde é o resultado da percepção do 
indivíduo de uma necessidade que ele ou ela acredita que um profissional da 
área de saúde pode resolver. O consumidor pode escolher seguir 0 conselho do 
profissional de saúde sem qualquer outra infonnação, ou complementar seu 
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conhecimento sobre a doença através de segundas opiniões ou dados de outras 
fontes para verificar a eficácia do tratamento ou alternativas. 

Em um estudo específico sobre infonnação médica, Fcrguson (2000) descobriu que: 

- 0 apoio on-linc oferecido por pacientes de uma doença crônica pode ser um recurso 

valioso para outros pacientes com a mesma condição. Esse tipo de ajuda não concorre 

com o atendimento médico e ao mesmo tempo, se tornam aliados dos profissionais da 

saúde; 

- embora as pessoas que prestam apoio on-linc não possuam conhecimentos médicos, 

a troca de experiência com outros pacientes a respeito de sua própria condição de 

saúde pode trazer resultados impressionantes; 

o crescimento do uso de informações médicas on-linc irá demandar 

consequcntemente o aumento da contratação de responsáveis por esta comunicação 

eletrônica; 

_ em função de inúmeras questões/dúvidas comuns a vários pacientes, muitos médicos 

passaram a trocar e-mails para respondê-las, tendo se tornado inclusive ativos 

promotores deste recurso. Por diversas razões (economia de tempo, redução de 

ansiedade etc) reconheceram os benefícios para si mesmos c para as organizações no 

qual trabalham. 

Hogg et al. (2003, p.480) oferecem uma classificação básica das fontes e tipos de 

informação disponíveis aos consumidores na Internet, especificamente a discussão 

informacional entre profissionais e outros consumidores (paciente c médico, por exemplo). A 

existência deste tipo de foruns de infonnação, oferecendo uma oportunidade única aos 

pacientes de desenvolver seu próprio entendimento de condições médicas, dúvidas, 

diagnóstico e tratamento, é um dos papéis mais importantes do canal médico. 



Quadro 3- Categorias de fontes c tipos de informações 

na Internet sobre cuidado médico 

Jnfonnação genérica Produção infonnacional Pacientes 
Educação básica em condições Infom1ação detalhada sobre Gntpos especiais 

médicas através de sites de medicamentos 

promoção médica/saúde 

Educação básica em Conselhos médicos Grupos de apoio on-linc 

tratamento em sitcs de 

promoção médica/saúde 

Novidades médicas e Consultas com especialistas Histórias de sucesso 

terapêuticas 

Jornais médicos Local izando um especialista -

Conferências /boletins Notícias específicas da indústria -
médica 

Fonte: llogg et a/. (2003, p.480) 
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Diante do exposto acima, podemos dizer que um novo tipo de paciente está surgindo. 

Ferguson (2000) reforça esta afinnação: "este novo tipo de paciente nós não o vimos antes. 

Quando eles têm uma séria preocupação médica, eles não aceitam simplesmente o tratamento 

que 0 médico oferece". Normalmente este tipo de paciente gasta muito tempo na Internet 

pesquisando c procurando uma nova informação, conversando com outros pacientes e 

médicos. Ele explica que se não é o paciente, pode ser uma sobrinha ou primo, filho ou fi lha. 

Quando aparece um problema de saúde na família, nonnalmcntc a pessoa mais jovem vai à 

Internet e começa a aprender sobre o problema. 

O autor afinna ainda (2000, p.l l 30): 

Quando eles nos procuram, e les já conhecem muito sobre a doença, os 
tratamentos oferecidos em outros centros c as últimas descobertas. São 
inteligentes para captar o que você precisa dizer a eles bem rapidamente. Eles 
frequentemente me mostram o quê estas redes on-linc estão dizendo sobre 
mim, sobre nossa clínica. 

Além da comunicação existente entre todos os segmentos j á citados da área médica, 

sabemos que vários tipos de comunidades estão sendo criadas na Internet através de listas de 

discussão. Um exemplo seria os chamados newsgroups, que disponibilizam informações 

diversas a respeito das últimas descobertas e pesquisas de doenças como diabetes, artrite etc. 
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Da mesma forma que as salas de conversa (chat), esses grupos se unem para 

compartilhar experiências relativas às doenças que possuem (diagnóstico, opções de 

tratamento, medicamentos etc). Pode-se dizer que estas redes desafiam o relacionamento 

convencional (HOGG et ai, 2003). Outra vantagem para o usuário, na maioria dos casos, é a 

gratuidade da assinatura do newsgroup, pcnnitindo ao interessado: (I) ler, responder ou 

comentar sobre artigos de outras pessoas; (2) disponibilizar seus próprios artigos; (3) 

participar de discussões on-line. 

O amplo alcance da Internet pcrn1itc acesso aos consumidores c uma troca bi

direcional de informação com comunidades globais de consumidores em todo o mundo com 

interesses em comum. De certa forma isto poderia ser visto simplesmente como a extensão de 

grupos tradicionais de apoio. Entretanto, tais comunidades da Internet apresentam menores 

barreiras à participação do que as fontes tradicionais em termos de fatores como tempo, 

comprometimento e, principalmente, o fato do paciente ter a opção de se manter anônimo c 

portanto, proteger sua privacidade. Além disso, estas comunidades oferecem aos 

consumidores a oportunidade de comparar sistemas de saúde, diagnósticos c tratamento como 

também oferecer suporte mútuo e orientação. Em função da evolução do conhecimento dos 

membros deste tipo de comunidade, eles têm o potencial de promover a educação dos 

usuários, utilizando meios de divulgação baratos c de amplo alcance: salas de conversa (c/zat), 

wcbsites, listas de e-mail, newslellers e bulletin boards (HOGG et a!, 2003). 

O novo relacionamento médico I paciente 

É inevitável percebermos que em função da alteração de comportamento do paciente 

na atualidade e de todas as mudanças identificadas no campo infom1acional da saúde, o 

relacionamento entre médico e paciente mudou consideravelmente. Para o grupo do site 

brasileiro Lupus OnLine, esse é um tema crítico e que merece inúmeras reflexões. Entretanto, 

baseado nas percepções do próprio grupo, o distanciamento existente entre médico c paciente 

nos meios tradicionais (consultório, hospital etc) reflete uma das principais razões que as 

pessoas estão em busca de informação na web. 

Hogg et a/.(2003) afirmam que o núcleo da troca de infom1ação entre paciente e 

médico é marcada pelo fato do paciente ser um novato, sem habilidades c conhecimento sobre 

a doença e o médico é um especialista, possuidor das informações necessárias. É sem dúvida 
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alguma um relacionamento assimétrico, causando ao paciente a posição de dependência. Nos 

relacionamentos tradicionais, esperava-se que o paciente apresentasse um comportamento 

passivo, acatando o julgamento do profissional, onde seu envolvimento era limitado à escolha 

do médico. Neuberger (apud Hogg el ai, 2003, p.477) ressalta que era um relacionamento 

marcado pela "deferência, obediência e instrução". 

Sobre essa relação, Klein (apud Hogg el ai., 2003, p.477) apresenta uma analogia 

entre o humilde c o padre: "são direitos do consumidor - ter acesso ao sistema de saúde c à 

igreja. Uma vez que isso tenha ocorrido, é função do profissional da saúde determinar qual 

tratamento é apropriado". 

o serviço médico tem evoluído a partir do progresso educacional do consumidor, da 

influência da mídia popular nos consumidores c de avanços tecnológicos da medicina. 

Entretanto, a revolução informacional guiada pela Internet é vista como a chave da mudança 

no relacionamento entre paciente c profissional (JADAD apud IlOGG et a!. 2003, p.477). O 

autor completa: "a explosão da disponibilidade da informação em saúde através da Internet 

oferece a perspectiva de mudança do equilíbrio de forças entre consumidor da saúde c 

profissional". Entretanto, muitos médicos não concordam com este novo tipo de 

comportamento de seus pacientes. Ferguson (2002, p.555) diz que: 

Alguns médicos ainda tremem em suas botas quando pacientes trazem algum 
material da Internet. Se eles recusam lê-los, seus pacientes se sentem 
ofendidos. Mas se eles tentam discuti-los, eles podem iniciar longas 
intermináveis discussõcs.E o fato da Internet conscientizar os pacientes a 
respeito de infonnaçõcs que os médicos desconhecem, isso pode acabar 
gerando situações embaraçosas. 

Por estas razões, alguns médicos chegam a dizer: "aconteça o que acontecer, não vá à 

Internet". Mas o autor ainda acredita que o século XXI será um importante período para os 

pacientes obterem o controle de seu próprio cuidado médico. Ferguson (2002, p.556) faz um 

alerta: "os médicos que continuam a acreditar que seus pacientes são inerentemente incapazes 

de navegar nos recursos da Internet sobre saúde, acabarão perdendo-os para outros médicos". 

Em seu estudo sobre grupos de apoio de pacientes on-line, Ferguson (2000, p.l130) 

fez interessantes descobertas: 

- as mulheres buscam mais infom1ação de saúde na Internet do que os homens; 

- a maioria dos pacientes on-line afirmam que gostariam de poder trocar e-mail com 

seus próprios médicos; 
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- muitos médicos dizem que um terço ou mais de seus pacientes estão perguntando

lhes sobre infonnação em saúde que eles encontraram na Internet, pedindo-lhes 

indicações dos melhores wcbsites para suas condições c perguntando-lhes por seus c

mails; 

- apesar do número não ser preciso, o autor aponta que o número de sitcs na área de 

saúde gira em tomo de cem mil. 

Como cidadãos, devemos nos lembrar que não somente a saúde é um direito, mas 

todas as informações diretamente relacionadas a ela. Entretanto, essas informações precisam 

ser repassadas aos pacientes de uma maneira simples c compreensível. Sendo assim, os 

médicos passam a ter uma responsabilidade adicional: devem agir corno consultores da área 

de saúde. Cabe a eles a tarefa de desenvolver uma melhor comunicação com seus pacientes, 

com uma linguagem acessível a todos, além de sugerir caminhos complementares para a 

busca de informação, auxiliando-os na dificil tarefa de compreender a linguagem médica. 

3.3. Problemas de qualidade da informação eletrônica 

A uti li zação da Internet como a principal fonte de informação na área de saúde tem 

suas implicações c conseqüências. Impicciatore et a!. c Wyatt (apud Hogg et a!. 2003, p.480) 

afinnam que "um dos desafios enfrentados pelos consumidores na interação com este tipo de 

recurso de informação é a questão da precisão c qualidade da informação disponível". 

Edwards c Bruce (2002, p.l87) também alertam que a Internet é uma mídia porosa, 

barata c de fácil utilização e exploração por qualquer pessoa que possa acessá-la. Estas 

características nos obrigam a efetuar uma avaliação crítica dos materiais encontrados, o que 

normalmente é uma tarefa mais complexa do que a simples procura por informação. A grande 

revolução ocasionada pela Internet é o compartilhamento da informação em um canal 

virtual.Se pensarmos na rapidez com que as informações são geradas, na velocidade com que 

0 usuário acessa a informação, lê, interpreta e a absorve, entenderemos que essa volatilidade 

da Internet se torna um complicador para se estabelecer controles de qualidade mais 

detalhados. 

A complexidade desse tipo de controle é justificada também pela carência de avaliação 

da qualidade em momentos que antecedem a veiculação na web, ou seja, no estágio de 
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produção do material. Autores de sitcs, responsáveis por novos artigos c c-mai ls, por diversas 

vezes permanecem sem identifi cação c assim, o anonimato acaba causado problemas 

adicionais. (EYSENBACH, DIEPGEN, 1998). Já os meios tradicionais de infonnação, como 

por exemplo, um material impresso, possuem características c exigências próprias de 

publicação, registro c muitas vezes, sofrem avaliação de pesquisadores da área. Isso, de certa 

maneira, significa que algum tipo de controle ou verificação da fonte j á foi realizado. 

No mundo da web a avaliação da qualidade do material a ser lido ou pesquisado ficará 

muitas vezes a cargo do próprio usuário. Caberá a ele, identificar um site de qualidade, 

atualizado c com informações confiáveis. Edwards c Brucc (2002) sugerem de maneira 

superficial algumas questões que deveriam ser consideradas ao se avaliar informaçã'o da 

Internet: 

-quem colocou isto na Internet? 

- qual era a sua intenção em colocar esta informação aqui? 

-esta informação é uma opinião pessoal? 

- como cu posso saber/aval iar a confiabi lidadc dessa fonte? 

- a fonte é uma autoridade na área? 

- como eu posso avaliar a precisão desta infonuação? 

-esta infonnação é atualizada? 

- com que frcquência esta infonnação é atualizada? 

_ esta informação é claramente ou indiretamente oferecida como propaganda de venda 

de algum produto? 

-as afirmações são baseadas em referências c evidências verificáveis? 

Eisenbach e Kohler (2002, p.574) apresentam os resultados de um interessante estudo 

observacional, desenvolvido em Setembro de 2001 na Alemanha, com o objetivo de se 

descobrir como os usuários fazem pesquisa na web na área da saúde c quais são os critérios de 

qualidade usados por eles. Alguns depoimentos são citados abaixo: 

a) a importância da fonte 
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- "Preciso saber de onde a infonnação vem. Algumas vezes é difícil encontrar quem é o 

responsável pelo conteúdo c isso me irrita". 

- "Considero que informação confiável é aquela que tem a origem em instituições públicas ou 

publicações científicas". 

- "Eu certamente acredito mais em um site de uma organização ou associação do que em um 

site privado". 

- "Eu gostaria de saber quando o conteúdo selecionado é a opinião de uma pessoa ou 

instituição, se está de acordo com um critério científico ou se é baseado em uma experiência 

pessoal". 

b) Layout e aparência 

- "A apresentação profissional de um site é muito importante". 

-"É importante que a aparência geral seja agradável". 

c) Publicidade 

- "Estive visitando um site sobre AIDS e existiam bmmers de sites pornográficos no topo da 

tela. Isto, é claro, teve um péssimo efeito para a credibilidade do sitc". 

d) Leitura do texto 

_ ''Na minha opinião, o texto não deveria ter muita tem1inologia da área médica. A linguagem 

deveria ser de fácil entendimento". 

- "O texto não deveria ser sensacionalista." 

e) Links externos 

_ "Se um site confiável oferece links com outros sites, acredito que eles sejam confiáveis 

também". 

f) Foto do responsável 
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- "Talvez a fo to do dono/responsável do si tc seria útil. Contmi a a favor do site se ele tivesse 

uma aparência/ rosto agradável". 

- "Eu acredito que é a primeira impressão. Se ex istisse a foto de um homem sorridente, isso 

seria muito importante". 

g) E-mai l 

- "Deve existir a possibilidade de contactar o responsável através de e-mail c ele deverá 

respondê-lo". 

h) Qualificações 

- "Se possível, o responsável pelo sitc deveria expor suas quali ficações, comprovando que é 

qualificado para fazer aquelas declarações. Ex: referências de trabalhos anteriores ou seu 

currículo". 

i) Atualização de conteúdo 

- "Quando percebo que o si te não está atualizado, não prossigo a navegação". 

Apesar de todas as dificuldades a serem enfrentadas, os bene fí cios potenciais ela 

Internet não podem ser negados. Evitando-se fontes de má qualidade, as pessoas estarão se 

precavendo e selecionando materi ais ele alta qualidade. Cooke ( 1999) reforça que não é mais 

concebível a idéia ele um ambiente ele trabalho sem c-mail c cada vez mais, os pro fi ssionais da 

saúde usarão a Internet para acessar a infonnação. 

Critérios 1 Diretrizes de avaliação de sites de qualidade na área de saúde 

A avaliação da qualidade da infonnação circulante na web não é tarefa exclusiva do 

usuário. Felizmente, uma série de organizações preocupadas c interessadas no aprimoramento 

da qualidade de sitcs de saúde, estabeleceram uma série de critérios que ajudarão os usuários 
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na dificil missão de se identificar as características dcscjúvcis de um sitc dessa área c os 

parâmetros de qualidade a serem seguidos. 

Confom1c uma pesquisa apresentada por Gagliardi c Jadad (2002, p.57 1 ), desde 1997 

foram identificados cerca de 149 sites envolvidos na aval iação da qualidade de informações 

em saúde na Internet, sendo que vários deixaram de existir c alguns, que cont inuavam ativos, 

não apresentavam infonnaçõcs atualizadas. A partir dessas inforntações, procuramos 

selecionar as principais associações internacionais que continuam at ivamente engajadas nos 

objetivos descritos anteriormente: 

1) OMNI - Organising Medicai Networkcd Infom1at ion- (<http://www.omni.ac.uk>) 

A OMNI é uma organização inglesa que oferece recursos de qualidade na lntcmct na 

área de saúde c medicina. Dirigida a estudantes, pesquisadores, acadêmicos c profissionais da 

área de saúde c ciências médicas, ela foi criada por um ti me de especialistas em infonnação c 

assuntos diversos da University of Nollingham Greenfield Medica/ Librmy. Com o apoio c 

parceria de diversas organizações chave por toda a Inglatcm1, a OMN l rcfcrcncia associações 

que estão preocupadas com a qualidade da informação em sitcs de saúde. A seguir, serão 

citadas três associações c seus respectivos critérios de avaliação de qualidade: 

1.1) Hi Quality- (<http://www.hiquality.org.uk>) 

Hi Quality fo i desenvolvida pelo Centre for !Úalth Jnformation Quality (CH IQ) 

através de um financiamento do departamento de saúde da Inglaterra. O objetivo principal 

dessa associação é aumentar a consciência sobre os problemas de qualidade em relação à 

informação em saúde. Este sitc oferece uma relação de diretrizes/parâmetros ele avaliação da 

qualidade da infonnação em sites de saúde (Hi Quality Guidelines - ver Anexo O) 

1.2) Health Summit Working Group- (<http://hitiwcb.mitrctck.org/hswg>) 

Thc Jlealtlz Summit Working Group selecionou, avaliou c definiu os sete maiores 

critérios para avaliação da qualidade de informação em saúde na Internet (ver Anexo E). 

1.3) Judgc: wcb sites for health- (<htpp://www.juclgchealth.org.uk>) 
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As diretrizes apresentadas pelo projeto Judgc são baseadas nas percepções de 

consumidores da área de saúde c grupos de apoio. Tem como objetivos pri ncipais a 

disponibilização de informações a fim de ajudar os usuúrios em suas tomadas de decisões 

sobre sitcs de saúde, informar parâmetros de avaliação da qualidade c de como a infom1ação 

deve ser escrita (ver Anexo F). 

2) The Health on thc Net Codc ofConduct- {<http://www.hon.ch/HONcode/Conduct>) 

Esta associação se preocupa com problemas relacionados il confiabilidade c 

credibilidade da infonnação em saúde na Internet c apresenta algumas premissas de avaliação 

de qualidade: 

_ a infonnação dever ser fornecida somente por profissionais treinados c qualificados 

da área médica e de saúde. Quando isso não ocorre, deverá ficar clnro para o usuário 

quem foi o responsável pelo conselho disponibilizado c quais são suas qualificações; 

_ é desejável que toda infom1ação disponibilizada seja apoiada por uma referência 

clara da fonte c que se forneça os links para a sua localização; 

_ infonnações referentes aos beneficios ou pcrfom1ancc de um tratamento deverão ser 

apoiadas por evidências apropriadas; 

_ endereços de contato deverão ser oferecidos para esclarecimento de dúvidas de 

qualquer infonnação veiculada; 

_ caso 0 sitc/organização possua algum tipo de financiamento, as fontes do mesmo 

deverão ser claramente identificados. 

Além das associações citadas acima, inúmeras outras em todo o mundo estão sendo 

criadas anualmente com o objetivo maior de se evitar a circulação/divulgação de inforn1ações 

de má qualidade em saúde na web. De qualquer fonna, apesar de todas as tentativas e 

pesquisas financiadas por estas associações, a volatilidadc da Internet continuará sendo por 

muito tempo um obstáculo ao sucesso desses trabalhos. 

O caminho a ser percorrido para se obter um eficiente controle é longo c por um 

período indetenninado, os usuários con·erão o risco de estarem acessando informações de má 



85 

qualidade. Eyscnbach c Dicpgcn ( 1998) acreditam que nos dias de hoj e, uma possível solu ç~o 

para este problema seria a contratação de serv iços especiali zados ck mo nitor:um:nto da 

infom1ação, onde as necessidades info m1acionais de grupos de npoio c li stas dL: di sc.:ussão 

sobre assuntos específicos seriam devidamente atendidos. 

finalizamos esse capítulo com a compreensão de que fo rçosamente ns pr:'1ti c.:as 

infonnacionais da área médica irão se configurar de maneira diferente com o do mínio da 

Internet. Em países em desenvolvimento como o Bras il, onde o acesso à wcb ainda é lin1itndo, 

v islumbramos possibilidades inúmeras de coali sões, parcerias, nH.:lhorias c beneficios aos 

d iversos segmentos fonnadorcs do setor saúde. 



' \ 
• _, .. 1 ~· 

Ir 

Ç~K Click Aqui ! 
~\ll!E e visite o Cllck Fome ! 

Agénd<:~ Determino Recolhimento r> lano s d o !:aür1o 1 o r,'\n Hoiljul:t o 
de 12 flrodutos Fi q ue de olho. 

Aut o-estima 
1--~=;;.....--1 Sorteio om Junho. 

[l.~ r Notrcl• l 

Fonte: <http://Jupusonline.com.br> 

f'nloçtroç n o Olo lnl ornll c lnn ll l d o 
Lu pus 

Evento n o Rio. 

'I n •' r] 

VI J/\ Cll 11 "'li ~ 

8G 



S7 

Capítulo 4 - SITE LUPUS ONLINE 

"Co11hecer a pessoa que tem wna doença é tão importa11 te 
quanto conhecer a doença q11e a pessoa tem .. 

(James McConnic:k) 

4.1. Apresentação 

O estudo de caso desenvolvido nesse projeto se refere il anú lise elo sitc bras ik iro 

Lupus OnLinc {<http://www.lupusonlinc.com.br>). Algumas in formaçõc~ gcnéri cas70 sobre a 

cstmtura do site serão citadas a seguir, para um melhor entendimento do contexto a ser 

estudado. 

a) Início das atividades: Abril de 2000. Publicação ofi cial: Setembro de 2000 

b) Número de voluntários: Três 

c) Dificuldades I necessidades identificadas pela equipe do si te: 

- ausência de caracterização estatística dos portadores ele lupus no Brasil. Os números 

apresentados se baseiam em estatísti cas apresentadas pelo reumatologistn Dr. Pcter I I. 

Schur em seu texto sobre Lupus inserido em "Ceci! Tratado de Medicina Interna" 

{1997)21
• Os EUA, com 275.610.000 habitantes, apresentam cerca de um milh fío de 

pessoas com lupus, sendo superior à soma de casos de leucemia, csclcrosc múltipla, 

fibrose cística e distrofia muscular (WALLACE, I 995). 

-inexistência de literatura sobre lupus para leigos em portugut:s; 

- dificuldades no diagnóstico de lupus. 

d) Perfil dos portadores de lupus: 

-possuem um conjunto distinto e abrangente de necessidades (carência de informação 

útil e atualizada); 

20 Estas infonnaçõcs são percepções e suposições do gn1po do site Lupus O nLinc b:~scndns <:m suas obscrvnçõ,·s. Alg umns 
estatísticas sobre o si te podem ser vistas no apêndice A. 
21 Ver apêndice B. 
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-a cumplicidade c fid elidade dos usuários são maiores com o si te que sa ti s fi zer nessas 

necessidades; 

- os pacientes melhor infonnados têm mais confiança nos tratamentos indicados pelos 

médicos c, conseqüentemente, rcsultndos posi tivos são al cançados llla is rapidarnentc. 

- os portadores têm desejos de entender profundamente a doença atravús de leitu ra 

simples c fácil, tornando-as capazes de conversar sobre a doença com seus médicos; 

-os portadores estão em busca de melhor qualidade de vida; 

- os portadores procuram minimizar sintomas e crises através de sugestões, 

tratamentos novos c alternativos; 

- os portadores esperam pela cura; 

-os portadores gostam de dividir sua experiência com outros pacientes; 

e) Tipos de infonnação: 

- informações básicas sobre o lu pus c que não sofrem atual izaçõcs constantes; 

- informações gerais como notícias, nrti gos, curiosiclaclcs, I inks, I ivros, pesquisas, que 

são atualizadas constantemente; 

-assinatura de Ncwslettcr enviada ao usuário, com novas infom1açõcs sobre o si te. 

- fórum do sitc que possibilita usuários diversos (lllpicos, médicos, familiares etc.) 

trocarem informações c experiências, apresentarem relatos c fazerem perguntas sobre a 

doença lupus. 

f) Entendimento do usuário do site: 

O sitc obtém infonnações de seus usuári os c suas necessidades através de: 

- pesquisa Perfil, onde há o registro de várias dados do usuári o lúpico (nome, sexo, 

data de nascimento, idade em que obteve o diagnóst ico, sintomas, especialidade do 

médico responsável pelo tratamento, medicamentos usados, outros)22
; 

- cnquctes abordando questões relacionadas r\ viela do lúpico, tratamentos, 

medicamentos, s intomas e às suas necessidades infom1acionais23
; 

22 Os cadastrados na pesquisa Perfil, automaticamente concorrem a sorteio dc brindes doados por inccntivndorcs 
do sitc, corno por exemplo, editoras de livros de auto-ajuda. 
23 Ver apêndice C. 



- fórum de mensagens, onde todas as pessons intcrcssndns em cliseutir, questionar, 

fazer comentários a respeito da doença Lupus se encontmm; 

-canal di sponibili zado (e-mail) para sugestões I comcntfl rios I n.:clamaçõc~ . 

g) Política de P1ivacidade c Responsabilidade: 

- p roteção de dados de caráter pessoal (requeridos nos serviços Ncwslctter c Pcrli l, ou 

em outros serviços que possam ser o ferecidos): 

Os dados reco lhidos são armazenados eletronicamente pnrn envio de atunlizaçfío dos 

serviços, informações técnicas ou operacio nais de prod utos ou serviços, ntunlmcntc 

existentes ou a serem cri ados no futuro. O Lupus OtiLinc adota procedimentos ele 

segurança na proteção destes dados, o que evita perdas, alteração ou acesso nfío 

autorizado. 

- os dados pessoais (nome c c-mail) não são disponib ilizados a terceiros. No entanto, 

os resultados apurados pela pesqui sa Per-fil c Enquctes, ou por out ros servi ços, poderão 

ser divulgados ou entregues a terceiros q ue venham a compartilhar os obj eti vos da 

missão do s ite: co ntribuir para a cura do Lupus. 

- política de responsabilidade das infom1ações veiculadas: o uso da infomwçiio 

veiculada é autorizado c endossado por pro fissionais quali ficados ou institui ções 

reconhecidas, com a identifi cação clara de seus autores o u fontes, c data. 

- o s ite Lupus OnLine não prescreve medicamentos ou tratamentos c nfío responde :'ls 

perguntas específicas de âmbito médico, respeitando-se c valorizando-se, dessa 

m aneira, o papel do médico. 

- o s ite Lupus OnLine se comprotnetc a corrigir alterações nos dados envindos pelos 

usuários. 

Análise do sife Lupus OnLine 

De acordo com os parâmetros de qualidade de sites de saúde aprcsent élcl os no capítulo 

anterior, o site Lupus OnLine foi analisado a partir de alguns crit érios considerados mais 

significantes e importantes para o entendimento de earacterísticns de conteúdo, usabil idadc, 



90 

dcsign, apresentação etc. Estes critérios c o resultado da an:í li sc cstiio apresentados nos 

quadros que seguem: 

Quadro n. 4- C ritéri os de aná li se do s i te Lupus O nLi nc 

Categorias Definição 

Cont inuidade A in fonnaçào é aprcscntnda no contexto com outros recursos? 

Atual A in fo rm ação é atu_a lizada? 

Confiável A infom1 ação é baseada em evidêncins? 

Aparênc ia do texto A informação é claramente comunic:tda ? 

Apresentação A infom1ação é clarnmcntc comunicada ? 

Conteúdo A infom1ação é claramente comunicada ? 

Acesso A infom1ação atende às ncccssicl:ldcs dos pac ientes? 

Adequação O recurso é apropriado ao grupo alvo? 

Envolvimento do A infom1ação tem sido apresentada pela cont ri bu ição dos 
paciente pacientes c do público? 

Credibilidade Inclui a font e, data, relevância, utilid:tdc c processos de rcv isfío 
editorial. 

Propósito Significa informar ao usuári o a proposta do s itc. 

Li nks Avaliação de seleção, arquitetura, conteúdo c links associados . 

Design Envolve acessibilidade, organização lóg ica (nnvcgabilidndc) c 
capacidade intcma de procura . 

lnteratividadc Inclui os mecanismos de fccdback c de troca de infonnação 
entre usuários. 

Advertências Definição clara se a funçi'ío do site é comerc ia 1 iznçiío de 
produtos e serviços ou se é um provedo r de conteúdo. 

Confiança e reputação Procure por sitcs de organizações confiáveis com uma bo :-~ 
reputação, conhecidas; o rganizações que você já conhece c 
confia; sites recomendados por um profissional da saúde ou 
um gmpo de apoio. 

Propostas Objetivos ou missão, público, como o site fo i desenvo lvido c 
se houve o envolvimento do público. 



Informação escrita 

Comunicação 

Tennos c condições de 
uso 

Kitemnrks 

Usabilidade 

Acessibilidade 

Olhe corno a informação cst:\ escri ta (discussão de diferentes 
abordagens de um assunto, com imp:ucialidade); grant:\tica 
correta; escrita simples c de f:\ cil entendimento c se foi dirig ida 
ao público leigo da saúde; em outras línguas se diri gida a 
pessoas que não falam o inglês 

Procure por caminhos que você pode cntr;1r em contato com a 
organização para discutir sobre algum problema, fazer 
sugestões ou coment:\rios sobre o site (e-mail, via correio, 
telefone ou outras formns cletrõnicas). 

Termos e condições (informnçiio médi ca, priv:-tc idadc, direitos 
autorais, rcsponsabilicl<~de pela preci são das inlormaçôes e por 
qualquer dano causado pelo \I SO do si te) 

Sinais ou logommcas indicando que o s ite tem sido 
"endossado" de olguma forma por alguma outra organização. 

De uso possível por deficientes; f:ícil acesso ;'\ informação 
procurada; 

Fácil de ler (ex: tamanho c cor elo texto). 

Acccssívcl a pessoas com algumn defi ciência; f:kil de ncessar, 
independente do ti po de computador ou browsc:r do usuário; 
rápido para downlond; não há a neccssidndc de se usar 
sofiwarc especial. 
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Quadro n. 5 -Análise de análise do s i te Lu pus OnLinc 

Critérios Resultado Justificntiva 

J) Atual Sim A data em que a informnç?io foi produ:Gida é moslracla, fontes 
são mencionadas c sempre silo atualizadas c recentes. 

2) Confiável Sim Fontes são especi fi cadas, usuários são advertidos a discutir as 
questões ou preocupações com um profissional da saúde 

3)Aparência do texto Sim ----------------------·----------------------------------------------

4) Apresentação Sim A infom1ação é resumida, seções de assuntos distintos s:'io 
c laramente separadas, estilo simples de dcsigu c layout é 
mantido em todo texto. 

5) Conteúdo Não As sentenças possuem mais do que 20 
palavras não são cncontrndns no g loss:\rio. 

palavras, algumas 

6) Envolvimento do Não o si te Lupus OnLine é JIOVO C OS rcspons:'lveis ainda não 
paciente possuem infonnação su ficientc para aperfeiçoar c possibil itar 

um melhor envolvimento do pnch;nte. Este é um dos objetivos 
desse trabalho. 
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7) Credibi lidade Sim -------------------------------------------------------------------

8) Propostas do site Sim --------------------------------------------------------------------

9) Links Sim o si te Lupus OnLinc possui links com :ts mais import:lnh.:s 
associações intemacionais de Lupus. 

10) Dcsign Sim ----------------------------------------------------------------------

li) Jntcratividadc Sim o si te Lu pus OnLinc possui links com as lll:l l S importantes 
associações internacionais de Lupus. 

12) Responsabilidade Sim o s i te Lu pus OnLinc possui o apoio oficial das lll iliS 
e reputação importantes nssociaçõcs intcrnncionnis de Lu pus. Isto signi fi cn 

que indiretamente os cxpcrt s mais importantes da nrea cstfío 
indiretamente ligados ao sitc. 

13) Missão/objetivos Sim ----------------------------------------------------------------------------

14) Infom1ação Sim A in formação é apresentnda para atender espec ialmente aos 
escrita pacientes c profiss ionais da s:Júdc. o gmpo l.upus OnLinc 

ainda não sabe qual é o seu público nwis n:lcvanlc c importante 
no si te. Existem :-~rtigos, textos com I i nguagcm si 111 pl i ficacl:t 
direcionadas aos pacientes. 

15) Comunicação Não Não ex iste um e-mail específico como serv iço ele apoio, pam 
responder ils questões colocadas no fórum, por exem plo. 

16) Advertência Sim ---------------------------------------------------------------------

17) Kitemarks Sim As kitemarks presentes 110 sitc Lupus OnLinc são: 

- Lu pus Foundation o f Greater Wnshington 

- Thc S.L.E. Foundation 

Estudo de caso 

Em função de todo o contexto informado acima c da inex istência d e pesquisas 

brasi le iras a respeito dos portadores de Jupus, ent endemos que somente um estudo qualitativo 

das necessidades infonnacionais dos usuários do si te L upus OnLinc nos possibilitari a 

apreender a riqueza infonnacional que lá c ircu lava e, conseqüentemente, a partir dai, traçnr o 

p erfil do lúpico no Brasil. 

O canal escolhido para o desenvolvimento da pesquisa foi o fórum de mensagens, 

onde diversos tipos de u suários fazem perg1mtas, comentários, reclamações, cornpartilham 
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experiências c descrevem relatos pessoais. A fim de que esse propós ito seja S!..!guido pclos 

usuários, a equipe do Lupus OnLine reserva-se o direito el e retirar mensagens o fensivas, 

publicitárias ou que comprometam a saúde dos lúpicos, ta is como indicação de tratamentos ou 

medicamentos milagrosos. 

A estrutura do fórum é composta da seguinte mancira24
: 

l .Título da mensagem principal (nome - data) 

1.1 . Título da mensagem secundária (nome - data) 

1.2. Título da mensagem secundária (nome comenta mensagem I - data) 

A primeira mensagem secundária re fere-se à resposta da mensagem principal. 1\ 

mensagem secundária subseqüente é um comentário da primeira mensagem sccundúria c 

assim por diante. Escolhemos avaliar apenas as m ensagens principais elo fó rum em função da 

g rande complexidade de análise em que estaríamos envolvidos. Se considerarmos que cada 

mensagem principal possu i no mínimo 3 m ensagens secundárias, tcrínmos no total 936 

mensagens a serem analisadas, o que seria inviável pelo tempo que tínhamos para concluir 

este trabalho. Com base em nossas percepções, acredit amos que são nas mensagens principais 

que ocorrem ou que são registrados os relatos mais completos c são elas que de cert a maneira 

iniciam o fluxo comunicacional. 

Intuitivamente sabíamos dessa rica variedade de usuários que comptmham c 

participavam constantemente elo fórum, mas não tínhamos nenhum mecanismo de avaliação c 

caracterização de seus visitantes, assim como o entendimento sistemáti co das principais 

razões de sua participação nos era desconhecido. No próximo it em, descreveremos de fonna 

mais detalhada a técnica encontrada para a análi se do fórum. 

24 Essa estrutura está detalhada no próprio fónun do sitc (<http://www. lupusonlinc.eom.br/fonun>). 
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Resultados esperados 

- identificar as ferramentas c modelos que possam ser criados para melhorar a 

comunicação no site brasileiro Lupus Online, com o objetivo maior de entender as 

necessidades de informação de seus usuários; 

-identificar c entender o perfil do pacien te usuário no fórum do si te Lupus OnLinc; 

- encontrar necessidades comuns expressas no fórum do sitc Lupus OnLine que nfío 

são efetivamente respondidas por ele ou pela infonm1ção di sponível no próprio si te; 

-contribuir para o crescimento c desenvolvimento de pesquisas nesta úrca no 13rnsil. 

4.2. Metodologia para análise do fórum 

A metodologia empregada para a anál ise do fó rum de mensagens contemplou, nntes de 

mais nada, todos os conceitos, suposições, pressupostos, observnções c clcscohcrt:1s j:í obtidas 

pela equipe integrante do site Lupus OnLine nestes quatro anos de trabnlho. 

Através do estudo de caso do site Lupus OnLinc, aplicou-se o método de nnn li sc de 

conteúdo (PATTON, 2003; MILES, HUBERMAN, 2002) nas mensagens do fórum, mais 

especificamente a análise temática. Posteriom1cntc, a partir da codiiicação, os resultados 

foram avaliados quantitativamente em matrizes originadas pelo soflwarc NUDIST-6. Para que 

houvesse a definição oficial das categorias a serem utilizadas, um pré-teste denominado cross

coding foi realizado com uma assistente social25
. Essa etapa scrú melhor detalhada nn 

descrição da coleta de dados. 

Segundo Yin (2003), o estudo de caso é especialmente apropriado quando: 

- o investigador tem pouco controle sobre os eventos c quando o foco é e m um 

fenômeno contemporâneo dentro de algum contexto real da vida; 

- comportamentos relevantes não podem ser manipulados; 

-os limites entre fenômeno e contexto não são claramente evidentes. 

25 A participação da assistente social foi voluntária. 
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Com base nessas infonnaçõcs c na revisão de literaturn previamente apresentada, 

algumas categorias de análi se fo ram criadas indutivamente c dedutiv:-tmcnte. 1\ anúli se 

indutiva é embasada em observações especí fi cas c se dircciona a padrões gcrnis. As ca tegorias 

ou dimensões de análi se emergem de observações ilimitadas à medida que entendemos os 

padrões existentes no fenômeno que está sendo investigado (P A'JTON, 2002). Não podemos 

deixar de lembrar que o cenário que foi estudado é muito rico, marcado por si tuações 

complexas e a infom1ação que ci rcula através dos vários atores é abso lutamente vari ável. 

Quatro categorias de análise das mensagens I interpretação de dados foram 

encontradas c duas delas (situação c lacuna) se baseiam no trinômio de Dcrvin (FERR EIR /\, 
' 

1998, p.19). Cada categoria apresenta subcategorias que serão utilizadas para a classificação c 

posterior codificação das mensagens do fórum, permitindo uma melhor caractcrizaçno do ri co 

contexto analisado. 

Veremos no quadro a seguir, a conceituação de cada uma delas: 

Quadro 6 - Defini ção das categori as c suhcatcgorias de análi se temática 

Categoria 1 - Situação: será operacionalizada como o contex to no qunl o usuúrio necessita de 

informação. 

1.1. Medo: é expresso pelo usuário quando existe um sentimento desagrnclúvcl causado pela 

possibilidade de dor, ameaça relacionada com a doença, tratamento, morte, ou tros. 

1.2. Ansiedade: é expressa pelo usuário quando ex iste um sen timento ele nervosismo cnusaclo 

pelo medo de que alguma coisa mim relacio nada ao Lupus, morte, trntamento cstn prestes a 

acontecer. 

1.3. Colapso: é um estágio intenso de desabafo do usuário, causado por uma forte depressão 

relacionada ao lupus. 

1.4. Diversos: assuntos variados, tais como: convites para encontros, festas, etc. 

1.5. Apoio: usuários oferecem palavras de apoio para outras pessoas que estão sofrendo com 

lu pus. 

1.6. Solidão: pessoas demonstrando sentimentos ele solidão. 

1.7. Outros: o assunto expressado não possui nenhuma relação com o lupus. 
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1.8. Agradecimentos: pessoas estão gratas com o apoio das pessoas elo fórum c da equipe elo 

s i te. 

1.9. Esperança: mensagens de esperança relacionadas com o lupus. 

1.1 O. Não sei: a mensagem não possui um significado claro. 

1.11. Raiva: é expressa pelo usuário quando ele/ela sente rai va, sentimentos de revo lta com a 

doença lupus. 

1. 12. Desabafo: o usuário expõe às pessoas suas a Oições, seus sentimentos, problemas, 

preocupações numa tentativa de se sentir aliviado. 

1.13. Contatos: o usuário deseja fazer contato com outros pacientes ou pessoas do fó rum. 

Categoria 2 - Lacuna: será operacionali zada como questões ou dúvidas qnl; os usuários 

possuem relacionadas a um evento qualquer em suas v idas. 

2.1. Conseqüências : pessoas perguntam sobre as mais importantes conseqüências elo lupus 

para a vida do paciente. 

2.2. Tratamento: pessoas perguntam sobre tratamentos (convcncionnl c alt ernati vo), exames c 

cirurgias (as mais recentes, custos e outras in fo rmações). 

2.3. Infonnação geral: pessoas fazem perguntas genéri cas sobre lupus. 

2.4. Diagnóstico: pessoas fazem perguntas sobre diagnóstico. 

2.5. Contatos médicos: pessoas solicitam telefones I c-mails I nomes de pro fi ss ionais c 

hospitais. 

2.6. Plano médico: pessoas desejam esclarecimentos a respeito de plnnos médicos, 

aposentadori a, direitos dos pacientes de lupus, demissões de empresas. 

2.7. Sintomas: pessoas questionam sobre os s intomas mais comuns do lupus. 

2.8. Medicamentos: pessoas apresentam dúvidas sobre novos medicamentos, seus custos c 

efeitos colaterais 

2.9. Gravidez: pessoas questionam sobre gravidez c lupus. 

Categoria 3 - Formato: descreve a maneira que o usuári o se comunica no fómm 

3.1. N arrativa pessoal : é caracteri zada por um relato pessoal, onde o usuário conta brevemente 

o que está acontecendo em seu tratamento, medicamentos, sentimentos, c outros. 
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3.2. Pergunta: a mensagem é claramente uma pergunta sobre algum assunto espccilico. 

Categoria 4- Usuário: esta categoria especifica a pessoa que cstó usando o fórum. 

4 .1 . Lúpico: está claro que o usuário é um paciente de lu pus. 

4 .2. Paciente geral: não está claro se o usuário é um paciente el e lu pus. 

4.3. Profissional ela saúde: o usuário é um profissional ela saúde (médico, enfcr111 eira , etc). 

4.4. Parente: o usuário é um parente ele um lúpico (Pais, amigos, familiares, outros). 

4 .5. Outros: não existe uma identificação clara do usuário. 

Técnicas de coleta de dados 

O material qualitativo de análi se é constituído por uma amostra de 3 12 mensagens on

line selecionadas do fómm do sitc Lupus OnLinc duran te um período de I ano (26 mensagens 

mensais x 12 meses) 26
. Todas as mensagens podem ser vistas no apêndice D. 

A análi se final das 3 12 mensagens foi antecedida po r algumas etapas fundamentai s: 

a) Identificação das categorias: as categorias finais de análise foram definidas 11 partir de urna 

seleção aleatória de 80 mensagens (dentro elas 312 mensagens) c da análise minuciosa de cada 

uma delas. Assim, estabeleceu-se o primeiro gmpo de categorias c subcategorias. A 

classificação de cada mensagem se resume a identifi car dentro das opções d isponíveis, qunl 

categoria é adequada àquela mensagem, com quai s caractcrl sti cns são predominantes. É 

importante lembrar que na categoria 'Situação' , por exemplo, mais de uma subcategoria 

poderia ser atribuída à mensagem analisada. 

b) Cross- coding: antes do processo de classificação ser iniciado, o cross-coding foi utili zado 

para a confi1mação das categorias encontradas c testar a sua validade. Nessa etapa fo i feita 

outra seleção aleatória de 20 m ensagens (dentro das 80 mensagens) c, de posse das categorias 

previamente definidas, escolhemos uma pessoa (assistente social) parn catcgorizn-lns c 

codificá-las. Ao mesmo tempo, estas mensagens foram catcgori znclns c codificndas pela 

autora. 

26 A fim de se preservar o sigilo c privacidade dos participantes do fórum, foram retirados nomes, c-mails, 
endereços ou quaisquer referências pessoais. 
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c) Co11jlrmação de resultados: após a codificação pela ass istente social, confronta lliOS os dois 

resultados. As mensagens que apresentaram result ados di fe rentes, ou seja, que possuíram 

classificação de categori as distintas, foram analisadas c, conseqüentemente, alguns aj ustes c 

modifi cações nas categorias escolhidas foram reali zadas. Percebemos que um dos fa tores que 

contribuíram para a obtenção de resultados di f crentes na análi se fo i o pouco conheci mcnto da 

assistente social em relação à doença lupus. Alguns termos, comcnt~rios c vocabul tlrios 

usados pelos usuários do fórum são exclusivos c di retamente ligados no lupus, d ilicultnmlo n 

classificação das mensagens. 

d) Cross-coding !!: outra seleção aleatória de 20 mensagens fo i feita, com novas categori as de 

análise, modificadas em função das observações realizadas na nnMisc anterior. Novamente, as 

mensagens foram codificadas pela autora c pela assistente social. Uma novn confirmação de 

resultados fo i necessária. Dessa vez, a classificação obteve 95% de sucesso, certi ficando <]Hc 

as categorias finalmente estavam corretas c eram válidas. 

e) Análise das mensagens: de posse das categorias finais de análi se já definidas, parti mos para 

a etapa final de co di fi cação das 312 mensagens. 

f) Verificação dos resultados: após a codifi cação das mensagens, os resultados foram obtidos 

quantitativamcnte, dispostos em matrizes c anali sados. 
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Capítulo 5 - ANÁLISE DOS RESULTADOS, SUGESTÕES E CONC LUSÕES 

"O que co11ta 11as coisas ditas pelos hom('IIS 

não é tanto o que teriam pensado aquém ou flfém delas. 
mas o que desde o p rincípio as sistemati:a, tomando-as, !>elo tempo afora, 

infinitamente acessíveis a novos discursos e abertas à tarefa de transformá-los" 
(A fiche/ Foucoult) 

Ao iniciannos um trabalho de pesquisa, o envolvimento com tantos nutorcs, inúmeras 

leituras, referências c constatações nos faz perder a noção ela riqueza dos resul tados, elo 

produto final que será concebido após tantas investigações. É interessante perceber como n 

revisão de literatura nos aponta urna série de princípios norteadores que acabam sendo 

confinnados c identifi cados nos resultados apur:ulos, assim como diversas percepções que são 

coincidentes. Bourdieu ( 1989, p.27) estava absolutnmentc correto no afirmar que "a 

construção do objeto de pesquisa é um trabalho de grande fôl ego, que se rl.!aliza pouco a 

pouco, por retoques sucessivos, por uma série de correções, de emcnd ns". 

É inegável que toda n trajetória fora marcada por intcrferl:ncias, dúvidas, reOcxõcs c 

certamente muito aprend izado. Foi estabelecido durante todo o percurso o dis tancinrncnto 

necessário entre pesquisadora e objeto de pesquisa, evi tando dessa maneira o chnmnclo 

"encantamento" pela proposta . Citando mais uma vez Bourdieu ( 1989), procuramos pensnr 

relacionalmente, percebendo as conexões existentes na sociedade, sem ignomr de maneira 

alguma o senso comum. Acreditamos que não exista satisfação maior para um pesquisador do 

que chegar à conclusão de que o seu trabalho tem um valor, principalmente parn a socicclncle. 

Nesse capítulo apontaremos os resultados obtidos, algumas percepções c a~ conclusões 

traçadas a partir das questões de pesquisa levantadas inicialmente. Cada uma sern respondida 

individualmente: 

Respostas às questões de pesquisa 

a) Quais são as características mais importantes encontradas nas meu.mgens do fómm? 

A partir da análise das 3 12 mensagens identificamos duas interessantes correlações 

entre categorias: Situação (contexto temporal onde a real necessidade de informaçiío ocorri.!) 
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está diretamente ligada ao formato "Narrativa pessoal", c a categoria Lacuna, caracteri zada 

por dúvidas específicas, está diretamente ligada ao formato "Pergunta". Para os usu;1rios, a 

caracterização completa de seu contexto individual se dá atrnvés de uma pequena introcluçiio, 

um pequeno relato que retrate para o leitor quais são as informações pcrtim:ntes c 

indispensáveis ao perfeito entendimento da situação apresentada. Isso é poss ivcl através da 

narrativa pessoal. Conforme citado por Martelcto (2000), a matéria informacional é percebida 

nessas relações existentes entre os usuários. 

Tais percepções vão ao encontro das premissas de Dcrvin (1992) ao afirman.!m que a 

realidade de cada usuário é repleta de dcscontinuicladcs c lacunas. As narratims p('ssvais 

visam portanto a retratá-las c comprovam assim que a produção c busca de informação são 

guiadas internamente pelo ser humano. Outra premissa vcri fi cada foi a importância da troca 

infonnacional, onde os quadros da realidade de cada um sfío constmidos a pnrtir de 

observações de vários indivíduos. Toda c qualquer infom1ação obtida farf1 parte nu 

influenciará de uma dada manei ra o novo contexto c comportamento de um usuário elo fórum. 

1) Análise genérica das mensagens (ver apêndice E) 

1.1 ) Resultados na categoria f ormato: 

- Narrativa p essoal concspondc a 66,67 % das mensagens registradas; 

- Pergunta corresponde a 33,33 % das mensagens registradas. 

Entretanto, algumas narrativas pessoais (23,02% ) foram seguidas de perguntas. 

Reflexões: o usuário prefere a narrativa pessoal para contar a histórin sobre sua vidn, seu 

tratamento, seus sentimentos. Em seguida, ele introduz uma pergunta especíjic(l. Acrcditnmos 

que fazendo isso, ele se sentirá mais confortável e mais seguro para n elaboração de um 

questionamento. Dudlcy (apud Hogg et a!., 2003) afi rma que alguns pacientes ao perceberem 

um problema com sua saúde, se sentem motivados a procurar ajuda c infonnação sobre suns 

condições. As narrativas pessoais amplamente ut il izadas no fórum permitem aos usuúrios o 

desabafo, a exposição do contexto pessoal que compõem o seu problema, n sua dúvidn . Com 

isso, muitas necessidades infonnacionais são identificadas com ajuda dos participnntes do 

fórum, através de um comentário, de uma resposta ou até mesmo de um pedido de 

esclarecimento de alguma colocação que não tcnhn sido bem explicada. 
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1 .2) Resultados na categori a situação: 

-Desabafo é o sentimento mais expressivo demonstrado pelos usuúrios ( 13,67%); 

- Não sei aparece em segundo lugar ( 12,59% ), onde a mcnsngem não possui 11111 s ignifi cado 

claro; 

- Na terceira posição, Outros com 11 ,87%, onde o assunto expressado níio possui rH.:nhuma 

relação com o Lupus. 

Reflexões: as pessoas que ali se encontram estão scnsibi lizadns, fragili zadns c o fórum toma

se um local de desabafo, de exposição de sentimentos, angústi as c dúvidas através das 

narrativas pessoais. Acreditamos que a categoria Não sei apareça em segundo lugar pdo fato 

das pessoas estarem tratando de questões séri as, v itais, relacionadas il sua saúde. Em função 

disso, podem estar se sentindo confusas c muitas vezes não terem a clareza dos objetivos que 

a levaram até ali . Nessa troca infonnacional as experiências individuais agregam novos 

conhecimentos que petmitcm uma parti lha completa, onde nada se perde, tudo possui um 

significado, uma razão de ser, um sentido. llá uma ligação intrínseca entre sentido c 

informação, marcada pela necessidade da certeza, pela busca da segurançn. O estado de 

insegurança pode ser amenizado quando o mundo passn a ser compreendido. Essa 

compreensão é individual, variável de pessoa para pessoa, limitada pela história de vida de 

cada um. Confonne afirmado por Ferreira ( 1996), a atribuição de sentido envolve umn série 

de procedimentos. Este sentido é o produto de todo o processo infonnacionnl. 

1.3) Resultados na categoria lacuna: 

-Informação geral responde por 18,71% das dúvidas apresentadas; 

- Em segundo lugar, Tratamento com 17,99% das dúvidas apresentndas; 

-E em terceiro lugar, Medicamentos, com 16,55% de questionamentos. 

Reflexões: não há dúvidas de que estas são as questões mais relevantes no que di z respeito às 

informações necessárias para o perfeito entendimento da doença lupus. Apesar de todns elns 

estarem presentes c devidamente sinalizadas no site, acreditamos que muitos usuários 
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ins istam nesse questionamento na esperança de terem acesso n novas informações que ainda 

não foram di vulgadas ou até mesmo por ser uma maneira mais pd1ti ca c ngradflvcl de se 

receber informação sobre uma doença. 

1.4) Resultados na categoria usuário: 

-Outros é o usuário mais comum (38,14%); 

-Em segundo lugar, Ltíp ico (33,33 % ); 

- Em terceiro lugar, paciente geral (15,38% ) 

Reflexões: acreditamos que a categori a Outros tenha sido superi or ú de Ltípico por algumas 

razões a saber: 

a) Para ser classificado como hípico, o usuário deveria deixar claro que ele era 

portador da doença. Em casos que essa confirmação nfío era cvidcntc,o 

classificamos como outros. Pressupõe-se que muitos usuários classificados COIIIO 

outros são híp icos. 

b) A categori a outros engloba muitas pessoas que não conhecem a docnçn c cstiio 

incertas quanto à natureza de seus sintomas. Parti cipam do fórum pnra se in fomwr 

c esclarecer suas dúvidas. 

c) Muitos hípicos optam pelo anonimato, pre ferindo niio se identifi cnrem como 

portadoras da doença. 

Paciente geral aparece em terceiro lugar pelo fa to de que muitas pcssons que ali estão 

são portadoras de Lupus, m as ainda não têm o diagnósti co confinnado.O profissional de 

saúde tem uma parti cipação ins ignifi cante, comprovando assim que esse canal é di recio nado 

principalmente ao usuário portador da doença. Pode-se dizer que médicos, enfermeiros c 

outros pro fi ssionais da saúde utilizam outros tipos de canais (seminári os, palestras, 

conferências) para expor suas dúvidas a respeito da doença. Por se tratar de um canal nbcrto, 

onde inúmeros pacientes teriam acesso às suas dúvidas, dificilmente se sentiriam eonfo11f1vcis 

em admiti-las. 

Entretanto houve um grande registro de mensagens de famili ares c amigos de Júpicos, 

classificados como parentes. As difi culdades enfrentadas na Juta travada entre L UJHIS c 
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sobrevivência são inevitavelmente cxtcndidas ao círculo de pessoas que conv1 vc::m com o 

lúpico, fazendo com que participem ativamente da corrida em busca dt.:: informações. 

Ferguson (2000) confirma esses resultados ao afirmar que muitas vezes hú um grande 

envolvimento de familiares na busca infom1acional em saúde. 

Apesar de não tc1mos apresentado, oficialmente, os result ados quanto ii p:lrticipaçfio 

de usuários de acordo com o sexo, veri fi camos durante a análi se das mensagens uma grnnd~.: 

participação de mulheres no fómm, justificada talvez pela alt a incidência da doença no sexo 

feminino. Esta tendência é comprovada por um estudo apresentado por Fcrguson (2000). 

2) Análise da tabela Situação x Lacuna (ver apêndice F): 

-Ansiedade é o sentimento mais demonstrado pelo usuário ao fazer uma pergunta (29 ,69%). 

Se aprofundarmos nossa análise, verificaremos que a pergun ta que apresenta maior ansiedade 

é a que se refere à informação geral. 

_ Em segundo lugar desabafo apresen tou 17,19%. Aprofundando a anMisc, desahofo ~ 

igualmente presente em perguntas referentes n consequências, tmtamento e il!fonnaçfio gem i. 

Reflexões: É natural c esperado que ao se Ü1zer uma pergunta específica sobre n doença, o 

sentimento envolvido seja o de ansiedade. As pessoas estão fr{tgcis c temerosas C]llélltlo no 

diagnóstico, tratamento, infom1ação geral. Como diz Choo ( 1998), umn novn etapa 6 vencida 

a cada momento. À m edida que a pessoa obtém respostas c constrói sentido pam seu contexto 

pessoal, novos movimentos serão possíveis c a ansiedade tende a reduzir. Dcrvin ( 1992) 

completa esse raciocínio ao afinnar que a infonnação é o sentido cri ado neste momento pelo 

usuário. Muitas delas quando apresentam uma pergunta , acabam clcsabafanclo, n:lntando suas 

dificuldades com a doença, seus m edos etc. Há uma tentativa presente na maioria dos rel atos 

em se definir de maneira comum c de fácil compreensão a todos os usunrios, os fenômenos 

corporais identificados na doença lupus. Pode-se dizer que é desenvolvida n parti r dai , uma 

linguagem própria entre os parti cipantes do fórum. Muitas pessoas encontram-se em situações 

de definição de diagnósti co, de alívio pela não confirmação do mesmo ou de apreensão 

decorrentes de uma suspeita de estar doente. Essas definições são obtidas em função daquelas 

informações fornecidas, dos sintomas indicados pelos portadores da doença. Corno foi 

colocado por Ferreira (1998), ao nomear estímulos confusos no corpo, o pncicnte os 

culturaliza, toma conhecido a outras pc.::ssoas, um fenômeno que era antes absolutamente 
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individual. Isso acaba possibilitando a idcnti fi cação dos mesmos sintomas por <Hitros 

pacientes, c ass im, a comunicação é iniciada. Essa mesma autora complemcnta essa teori a ao 

dizer que dessa forma, o saber m édico é reforçado, po is a definição do diagnósti co se constrói 

a partir do que é relatado pelos pacientes. Moraes (2002) nos lembra que em momentos 

específicos como esses, os sintomas são o p1incipal veículo informncional. O desaparecimento 

da suspeita de ser portador ou a confirmação de um dingnósti co serão de finidos n partir dos 

relatos de sintomas c sinais descritos pelos usuúrios. Para o hípico o u o paciente que suspeita 

ser o portador da doença, a linguagem circulante apresentada no fórum é dcci fi·:'1vd, formad;·, 

por te1mos inteligíveis, sem terminolog ias ou jargões médicos. 

2.1) Em relação aos tipos de lacunas, os resultados fo ram os seguintes : 

- Informação geral totalizou 26,56% das perguntas aprcscntncbs, o nde o sentimento 

predominante foi de ansiedade. 

- Ji-atarnento representou 15,63%> das perguntas apresentadas, onde o sentimento 

predominante também foi o de ansiedade. 

Reflexões: Acreditamos que informação geral seja um assunto recorrente pelo fat o de que 

muitos usuários do site são visitantes novos c desejam conhecer a doença . Muitas dcssns 

pessoas foram diagnosticadas recentemente e esperam confirmar as infom1açõcs que já 

possuem através de seus médicos. Apesar de muitas das infonnnçõcs estarem di sponíveis no 

si te, estas necessitam que outras pessoas a traduzam, juntamente com suas cxpcriências.Pnrn o 

doente, isso tem um significado inestimável, é uma demonstração de so lidariedade, nt6 

mesmo de compaixão. Tais percepções confirmam as idéias de Joinson (apud JOINSON, 

BANY ARD, 2002) que descreve sobre o efeito de desinibição da Internet, encorajando os 

usuários a se revelarem . Tratamento aparece em segundo lugar c cntcnden1os que uma 

justificativa para tal fato seja a esperança e o desejo de se infonnar sobre novas clcscobcrtns 

da medicina. É vital para os pacientes saberem se seus tratamentos cond izem com a realidade 

de outras pessoas, se estão no caminho certo, se houve alguma novidade, um novo tratamento, 

novas descobertas. 

Muitas das necessidades informacionais são comuns a vtuios indivíduos. r or incrível 

que pareça não somos tão diferentes uns dos outros. Temos desejos, necessidades c emoções 

muito semelhantes. Se estamos fragilizados, apreensivos, dominados pela incerteza, ns 
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emoções passam a ser dctcnninantcs na maneira de se buscnr in formação. Podt.:mos atl: 

mesmo ignorar infonnações importantes que nos trar·iam mais medo c inst.:gura nça no invés de 

atenuar nossas aflições. O portador de uma doença, a lém do desejo de conhecer o mal que lhe 

acomete, aspira pela esperança, pela cura. Há momentos em que o indi viduo s~.: v0 

desmotivado c agir ou tomar uma decisão não é o mais import nntc naqudc morm:nto. Tnlvcz 

a simples confim1ação do que ele j á sabe já seja o sufic iente. 

3) Análise da tabela Situação x Usuá rio (ver apêndice G ): 

Os relatos apresentados pelos usuários são marcados por: 

-Sentimentos de desabafo (13,67% ); 

-Assuntos sem definição especí fi ca - Ncio sei (12,59%); 

-Assuntos vari ados - Outros (1 1,87%). 

3.1) Quanto aos usuár ios, os resultados foram os seguintes: 

- Os Lúpicos apresentaram 37,77% dos resultados; 

-Outros 36,33%; 

- Pacientes em geral, 15,83%. 

Se aprofundarmos nossa análi se, verifi caremos que: 

- Os hípicos apresentaram 20,95% de situações de desabafo; 

- Outros apresentaram 31,68% de situações relacionadas a outros assuntos; 

_ E Paciente geral responde por 22,73% de situações sem identifi cação (não sei) 

Reflexões: Pelo próprio envolvimento com a doença, é natural que o !típico apresente 

sentimento de desabafo ao relatar sua experi ência com a doença. Tal resultado reforça a idéia 

de Choo (1998), Damásio e LeDoux (1 998) ao a firmarem que as emoções possuem um papel 

importante no processo de procura de informação. 

4) Análise da tabela Situação x Formato (ver apêndice H ): 
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Os relatos apresentados pelos c seus respectivos formatos são: 

Em narrativas pessoais: 

-Desabafo é sentimento mais marcante (13,67%); 

-Em segundo lugar, assuntos sem uma idcntificaçfío especí fi ca - 1/(io sei (12,59'%); 

-E Outros (11,87%}, onde assuntos sem relação com o Lupus são tratados. 

4. 1) Quanto às perguntas, foi verificado: 

-A mzsiedade aparece em primeiro lugar (29,69%); 

-Em seguida, desabafo (17,19%). 

4.2) Se fizcm1os uma análise conjunta, onde os dois formatos se complementam (Narratiw1 

pessoal + pergzmta),verificaremos que: 

-Desabafo responde por 14,33% das situações verifi cadas; 

- Ansiedade aparece em seguida com 12,28% dos resul tados; 

-E por fim, Outros, com 11,70% das situações. 

Reflexões: As crenças individuais muitas vezes são determinantes no movimento, na iniciativa 

de se buscar ou não a informação. Verificamos mais uma vez n presença da an$icdndc no 

processo de busca pela infom1ação. Esse resultado reforça a teoria ele Kuhlthau ( 1993) que 

afirmou que a incerteza é presente no início do processo ass im como a nns icdndc c um 

inquietante dcsconforto.Se encontrar uma dctem1inacla resposta for gerar desconforto ou 

obrigar a pessoa a tomar uma deci são séria no qual ela não se sente preparada, veremos 

reações inesperadas de recuo c indiferença. Tal comportamento pode ser vcri fi cado nn alta 

incidência de situações Não sei, onde as pessoas estão confusas, sem uma direção ou noçrio elo 

que realmente desejam. Se temos a crença que nada nos ajudaril a solucionnr nosso problema, 

nosso mal-estar, entramos em um estado de acomodação c fechamos os olhos pnrn as 

respostas, para as infonnações que estão logo ali, na nossa frente. É uma postura f{lci l, 

cômoda e que não exige esforço, muito menos mudanças. Nem todas as pessoas estão 

dispostas ou preparadas a enfrentar mudanças, principalmente se nüo há garnntias de controle 
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da situação. E é inevitável: novas informações nos impuls ionam a mudar, mas como l()i 

defendido por Case (2002), não h<l garanti as de que isso ocorra. Esse mesmo autor nos lc..:mhra 

que muitas vezes o usuário está em busca de um estimulo ou menos iuccttcza, tédio, 

sobrecarga, ou ansiedade. 

5) Análise dos tipos de Lacuna x Usuário (apêndice 1), verifi caremos os scguiutcs resultados: 

-Os LIÍpicos são os que mais apresentam lacunas (38,13%); 

-Em segundo lugar, Outros, com 23,02% das dúvidas; 

-E em terceiro lugar, Paciente geral, com 19,42%. 

Reflexões: O hípico certamente é o público mais interessado em esclarecer dúvidas rcfcn.:nt es 

à própria doença. Como foi colocado antcriom1ente, acred itamos que v(lrios !típicos estejam 

inseridos na categoria outros c que hípicos em potencial, ou scjn, que estão em busca de 

confirmação ou não de diagnóstico, façam parte implicitamente da categori a pocienre gemi. 1\ 

explicação de Choo (1 998) para as lacunas retrata fielmente o perfi I dos usuúrios anali sados: 

a pessoa se sente impedida de dar continuidade à sua movimentação no mundo, h;1 a :Htsl:ncia 

de sentido intemo e, consequentcmente nasce a neccssidaclc de se criar urn novo sentido. Para 

0 portador de uma doença, esse sentido novo representa n motivação ncccssf1rií1 para dnr 

continuidade à sua vida. 

5.1) Se fizermos uma análise mais profunda, poderemos verificar que: 

_ 24,53% das perguntas dos L!Ípicos se referem ao 1i·armnento; 

- 21,88% das perguntas de outros se referem a medicamentos; 

_ 22,22% das perguntas de paciente geral se referem a informaç-ão geral e diagnóstico. 

_ 30,77% das perguntas de parentes se referem a contatos médicos. 

Reflexões: Como foi citado em outra análise, é natural que os hípicos se interessem por novos 

tratamentos, pois isso está diretamente ligado à esperança de curn de sua docnçn. Outro::.· 

aparece em segundo lugar com perguntas referentes a medicamentos. Acreditamos que muitos 
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usuários que foram classificados como outros são, na grande maioria , !típicos 0 11 fa miliares, 

justificando dessa forma o interesse sobre medicamentos. Pncit•nte ~era/ se interessa por 

diagnóstico e informação geral por se tratar de um !típico em potencial, ou seja, hfl uma 

grande probabilidade de serem pessoas que estão com n suspeita de lúpus, ou que possuem 

sintomas semelhantes. Uma das razões para a part icipação do fórlJm, atr:wés dessas pergun tas, 

seria exatamente a confirmação ele suas suspeitas de diagnóstico.Parentes se interessam por 

contatos médicos pelo fato ele estarem sempre buscando alguma maneira de ajudar seus entes 

queridos, seja através de uma segunda opinião para confinnação ele diagnóstico, ou até 

mesmo através de um acompanhamento com um novo cspeci a list r~. 

6) E por último, apresentaremos os resultados da análise de Formato x Usu:hio (npêndice J). 

A narrativa p essoal é utilizada assim: 

- Lrípico 35,97%; 

- Outros 34,53 %; 

-Paciente geral: 17,27% 

Quanto às perguntas, os resultados foram semelhantes: 

- Ltípico 35,97%; 

- Outros 28,06%; 

-Parentes 18,71% 

Reflexões: Mais uma vez podemos verificar que !típicos e outros aparecem em pnmctros 

lugares tanto em narrativa pessoal quanto em perguntas. Tal resultado se just ificn pelo fato 

do lrípico ser o maior interessado em conhecer a respei to ele sua doença, trocar informn~:õcs c 

se atual izar. Como já foi dito antcriom1cnte, há uma grande possibili clndc de haver vários 

frípicos na categoria outros, justificando-se assim, a sua 2n colocação. 

Paciente geral apresenta o 3° lugar em narrativa pessoal por ser um lúpico em potencial, ou 

sej a, ele tem a necessidade de relatar seu estado geral a fim de confirm ar ou não o diagnóstico 

de Iupus. Parentes aparecem em 3o lugar na categoria de p ergunta por estarem diretamente 
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envolvidos com os lúpicos c dispostos a oferecer-lhes apoio através dns infonnnçõc~ obtidas 

no fórum. 

Muitas necessidades infom1acionais são entend idas somente após o seu 

compartilhamento com outras pessoas. Em inúmeras s ituações o usuário nfío consegue de finir, 

verbalizar o que necessita. Acredito que gmpos socia is fun cionam como apoio, 11111 canal 

seguro onde a cumplicidade estimule o entendimento dessas necess idades. Confor111e 

apresentado por Case (2002), fontes infonnais de informação são preferidas quando 

comparadas às fonnais por apresentarem a possibilidade de fecd-back pelo outro e a 

confirmação de que a real necessidade fo i realmente captada na troca infonnacional. Com 

relação às informações fornecidas pelos usuários re ferentes às suas condições de saúde é 

perceptível que muitas delas apresentavam descrições detalhadas de sintomas, reações, dores, 

comprovando que o corpo é o deposi tário de processos biológicos c o meio utilizado para 

avaliação, observação e indicação de saúde ou doença parn o indivíduo. 

b) De que maneira estas características podem oferecer importantes ml'l!t orias ao sitt• 

Lupus OnLine ? 

Situações: 

Os contextos descritos nos relatos pessoais foram marcados por sentimentos de desaba fo c 

ansiedade. Isso significa que as pessoas que ali se encontram estão scnsiveis, fi·agiliznclas c 

desejosas de apoio. De acordo com os resultados obtidos, veri ficamos a afi rmação de Choo 

( 1998) que nos diz que esses sentimentos são presentes nos cstflg ios iniciais de busca, mns 

que a confiança aumenta a partir do progresso da procura pcln informaç?io.Scnt imcntos de 

incerteza começam a diminuir quando o indivíduo é capaz de formular um foco ou tema 

aproximado para a procura de infom1ação. Registramos esse comport amento em inúmeras 

m ensagens do fómm. A princípio, algumas ações poderi am ser implantadas: 

a) Disponibilização de contatos, links diretos com profissionais da Mca de psicologia, 

melhor detalhamento de terapias alternativas como yogn, Rciki , biodança, linhos 

terapêuticas diversas, meditação c outras. 

b) Criação de uma seção específica com textos direcionados a um suporte 

psicológico, livros sobre o tema, relatos de pacientes que superaram as cri ses, 

mensagens de esperança, rel atos de médicos a respeito de novos tratamentos, 

banners de instituições que promovam o lazer (pousadns, spas, agéncins de 
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viagens) ou que estejam comprometidas com uma vida mars s:tud:'wcl, al ém d ~; 

outras. 

c) Alteração da apresentação do site, objetivando uma internçi'io ainda mais nlcgrc e 

que transmita urna maior confinbilidacle ao usw\rio. (em implantação) 

d) Promoções que estejam ligadas ao entretenimento, no lnzcr, ú promoção ela vid n: 

sorteios de livros, CD's, ingressos de shows, sugestões de filmes, encont ros clt: 

lúpicos em todo o Brasil , expos ições ariísti cns, eventos culturais, entre outros. 

c) Criação de brindes do próprio s ite (camisetas, chaveiros, canetas) n fim de di vulga r 

ex tcmamentc o sitc. Em função da inexis tência de verbns I firwnciamcnto nfío 6 

possível a utilização de ou tros canais de mídia para a pro rnoçfío do s itc. Esses 

recursos serão obtidos a partir de verbas concedidas pela equipe de voluntários do 

sitc Lupus OnLine. 

Lacunas: 

A respeito das principais perguntas registradas nas mensagens elo fórum, v cri fi cariiOS 

que as mais freqüentes se re ferem ao tratamento, informação gcr:tl c mcdi,·:uucntos. Todas 

as infom1ações sobre esses assuntos estão presentes no s ite, cl cv idntnentc s inali zadas. 

Entretanto, mesmo sabendo que as respostas estão no s ite, acredit amos C]lle as pessoas 

persistam nesses assuntos como uma maneira de re fo rçar seus conhecimentos jn obtidos c ele 

compartilhá-los com outros pacientes. Entendemos que, confonnc fo i explicado por Taylor 

(apud CASE, 2002), essas poderi am ser as cham adas necessidades viscerais, que por urn 

certo permanecem inar1iculadas ou definidas até o momento em que são vcrbnlizn rnos com 

outras pessoas. Trocar infonnação é uma maneira de dar c receber at enção. ll :'t também a 

esperança de se obter uma infonnação nova, referen te n um tratamento recente ou co isn 

parecida. Além disso, manter contato com indivíduos qt1e estão vivendo a mesma nfli çüo c 

sofrendo do mesmo mal cria uma cumplicidade benéfi ca para o doente. 

Hogg et a/. (2003) reforçam o exposto acima ao afinnarcm que a m otivação dos 

usuários pela informação médica é considerada uma necessidade de sobrevivência. Apesar de 

termos consciência do que foi exposto acima, faremos algumas alterações quanto à dispos ição 

das principais infonnações referentes ao lupus acredit ando que os resul tados futuros scríío 

positivos: 
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a) Dentro da proposta de apresentação do site, mudaremos a cor dos !cones; 

b) Renomearemos as seções de informação jú existentes ou dan.:mos destaque de 

alguma forma para estes assuntos. 

c) Criaremos seções específicas sobre novos tratamentos, contatos mt:diws c 

medicamentos. 

Formato: 

Algumas perguntas especí ficas sobre a doença muitas vezes nfio sfio respondidas no 

fórum c as possíveis soluções para essas lacunas scrinm: 

a) A criação de um canal direto com cspecinl istas em Lupus c posteriormente, a 

disponibilização das respostas a todos. 

b) Como foi colocado por Ferreira (J 996), ao annli sannos as camcteristicns dos 

grupos de usuários, identificamos ncccssidaclcs comuns :i maioria , perm itindo 

assim uma padronização de comportamento c necessidades inl'onnacionais. Dessa 

fonna, a criação de uma seção específica com as perguntas mais fn.:qücntes (FAQ) 

seria uma maneira rápida de responder <is questões mnis comuns dos pacientes 

gerais c de qualquer outra usuário. 

c) Quai.~ são os mecanismos ou abordagens que podem ser usarias pam rm·n11trar as 

necessidades de informação dos pacientes /úpicos? 

Primeiramente, é importante reforçar a importilncia da obtenção <los dados estatísti cos 

do lupus no Brasi l. Lupus OnLinc é o único si tc atualiz.ado no Brasil c tem n oporlunidadc de 

coletar dados signi ficantes sobre pacientes. O grupo do sitc Lupu~ OnLinc, assim como ns 

associações médicas ligadas às diversas cspccinlidades que trntnm o Lupus, devem encoraja r 

os pacientes a contribuir com informações c perguntas. 

Como pudemos verificar, a revisão de literatura nos aponta umn série de princípios 

nortcadorcs que acabam sendo confim1ados c identificados nos resultados npurados. Oc 

acordo com os princípios apresentados por Case (2002) c C hoo ( 1998), a informação por si só 

é identificada em todas as s ituações de incômodo, dúvidas c qucsli<manH:ntos nprcscntnclo" 
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pelos usuários. Esse vaz1o infonnacional se estende além dos limit ~s cont t;x tua is, ele se 

identifica muitas vezes com o próprio usuário . 

Na definição das categori as de análi se percebemos a pt;rfcit a identifi cação com o 

modelo de Dervin ( 1992), onde a categori a situação representou o momento em que o 

indivíduo identifica a sua necessidade de informação. Esse contexto 6 cn ractcri zado por uma 

série de sentimentos. Através deles procuramos delinear o per fil do usuúrio naquele..: in ~lant c. 

A categoria lacuna se apresenta como o momento em que o usuári o idcnti fica fo rm nlmcntc 

quais são as suas necessidades, representa a oportunidade de ultrapassar um obstáculo. C hoo 

( 1998) e Zerbinos (apud CASE, 2002) refo rçam essa teori a uo nos mostrar que a ausêncin de 

sentido interno no usuário sej a talvez a fo rça propulsora neccssúria para a busca pela 

infonnação e o desejável alívio de suas inseguranças.A terceira cat<.:goria do trinômio de 

Oervin (1992), Uso, não fo i utilizada por não termos condições de avaliar até que ponto ns 

informações obtidas no fómm solucionaram ou não de mnncira efeti va ns necessidades 

informaeionais dos usuários. Para isso, al ém de analisarmos a mensagem motriz, teríamos que 

analisar todas as mensagens subseqüentes (sccund fl ri as, tcrciúri as c nssim por diante), sclll 

termos ao certo a garanti a de que o retorno do usuário fosse regis trado nli ou não. Muitas 

vezes essas mensagens são caracteri zadas por depoimentos de d iversos out ros parti cipantes do 

fórum. O próprio usuário, gerador dnqucla mensagem, às vezes nuo se manifesto. /\penas 

participa passivamente, recebendo o retom o de seu relato ou pergunt A. 

Os atributos do sense-making, individunlidadc, s ituncionalidadc, utiliclndc cln 

infonnação e padronização defendidos por Dcrvin c apresentados por Ferreira (s.d.) forn 111 

considerados nas mensagens anali sadas. Apesar de não hnvcr contato pessoal com os 

usuários, as mensagens foram interpretadas a partir do entendimento que cada usuári o possui 

uma realidade única, são indivíduos com necessidades especl fi cas c varinvcis em funçiio do 

contexto vivido. 

Percebemos também, como fo i exposto por Case (2002), que a procurn peln 

informação é uma tentativa de preenchimento de lacunas no conhecimento dos usuári os . Além 

disso, a vida diária de um !típico é pcnncada de eventos mutantcs, gerando uma curiosidade 

natural e contínua sobre tudo o que se refere à doença. É perceptível no fói·um que as 

características registradas nas narrativas e perguntas especi fi cns são pcssonis c varinm ntravés 

dos indivíduos c contextos. Concordamos com Gonzá lcz de Gómcz (2002) no di zer que as 

novas tecnologias de comunicação c infonnação são necessárias ;\ compreensão dcssns novas 

configurações sociais que estão surg indo. Novas relações entre os seres humnnos s~o 
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possíveis a partir de canais como a lntemct c conscqucntcmcntc, novas necessidades nascem a 

cada dia. A informação passa a ser o partilhamcnto do mundo em comum a esses usu:\rios. 

Como disse Belkin (apud GONZÁLEZ DE GÓMEZ, 2002), n infor111 nção scrfl a 

responsável pela mudança de estmturas previamente delineadas. Novas situações serão 

criadas a partir daí. Verificamos conforme apresentado por Choo ( 1998) que ns necessidades 

de informação muitas vezes são fragmentadas c indcfinidns, evoluindo com o passar do tempo 

e com o sucesso nas trocas infonnacionais. Registramos, como foi exposto por Ferreira 

( 1996), que o compartilhamento dos significados das situações, dos contex tos só ocorreu a 

partir da interação social possibilitada pelo fórum. Piovesan (npud fER R EIRt\ , 199ó) reforça 

essa teoria ao dizer que esses significados podem ser subjetivos c vnrióvcis, de uma pessoa 

para outra, mas que o seu intercâmbio é que torna a comunicação possível. 

Além disso, corno afirma Dcrvin (apud FERREIRA, 1996) percebemos uma gralllk 

similaridade de necessidades quando avaliamos grupos de usuários, ou seja, vtí rios 

comportamentos infonnacionais são marcantes e cspecí fi cos de certos grupos, algumas 

necessidades expressas possuem utilidade c valor de maneira distinta para cada um deles, o 

que possibilita a padronização das maneiras de busca c uso cb informação. 

É inegável que a tecnologia se apresenta como uma faci litadora dc!->SC processo, uma 

ferramenta adicional de aproximação social em um mundo onde o di stanciamento fi sico é 

cada vez maior e as necessidades de comunicação gritam por soluções. Co11fonue ns id6ins 

apresentadas por Ferguson (2000), para os indivíduos que vivenciarn cssn nova realidade, a 

informação passa a ser o instmmento de redução desse distnncinmcnto c através dela, novas 

redes de contato são criados. Pessoas que nunca se viram c que provavelmente j nmnis irfio se 

encontrar, trocam confidências, extemalizam sentimentos, expõe seus medos, mostrnm suns 

caras. A informação se torna ponte ncccssâria em direção a conhecimentos vitais p:m1 a vida 

de milhares de pessoas que acreditam estarem dessa fo rma, se preparando pnra as mudanças 

do ambiente que as cercam. 

Tais percepções abrangem o chamado e-health apresentado por Eysc11bach (apud 

COSTA,2001), onde um novo comportamento é identifi cado com o objetivo de se buscar H 

melhoria da saúde através do uso da informação. Lohman (apud COSTA, 200 I) refo rçn esse 

pensamento ao afirmar que um dos bene ficios do c-hcalth, que confirmamos através das 

análises dos dados, é o aumento do conhecimento do paciente c a facilitação de seu 

relacionamento com os médicos. 
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Os depoimentos registrados no fórum rctmtam uma s<"lt is fitç:io com n troc:t 

infonnacional possível graças à Internet e inexistente nos meios tradicionais dl! comunicação, 

confirmando o pensamento de Wallace ( 1997). O acesso no fórum faz part e da vida dessas 

pessoas c um laço profundo de solidari edade incentiva n utili zação desse meio por o utros 

usuários. Através da interatividade imediata, o usuário tem a garanti a mín imn de q ue o seu 

depoimento, a sua dúvida será compactuada com di versas pessoas, alguém irú ouvi-lo, mesmo 

que as respostas não venham na mesma velocidade. fi ca c laro também que ns p~.:ssoas 

querem, precisam se comunicar com indivíduos que cstüo na mesma s ituação que elas, que 

apresentam as mesmas necessidades infom1acionais. O sentimento decorrente 6 de fo rt e 

cumplicidade. Além disso, ao usuário é permitido outros tipos de interação, como envio de e

m ail s de sugestões, reclamações, participação em cnquetcs, acesso 11 I i nks di versos, 

fornecimento de dados para estudo estatí stico e outras . Esse comport amento comprovn os 

resultados apresentados em estudos de Jo inson c Banyard (2002). 

Interferências, obs táculos, difi culdades sempre irão ocorrer. O mundo 6 dinâmico 

assim como a informação que nele flui. A ânsia do homem em acompanhar as mudanças 

extemas, em interpretar a realidade lhe mostra seus limites de absorção to tal do 

conhecimento. As relações sociais passam a ser opções de troca informaeionnl, de partilha dú 

dúvidas, de questionamentos, o que alivia de certa forma, o desconfo rto da dcsinfonnação. As 

mudanças de comportamento não são garantidas c caso ocorram, fncilitam n adaptação nesses 

novos cenários. 

A realidade do meio virtual não é imune às inconstâncias do di n-a-din. As mudanças 

se atropelam, descontinuidades interferem e impedem a livre circulação do usuúrio em seu 

mundo. As motivações, suas necessidades são direcionadas à busca de infonnnções C')Uú Í:lÇHtll 

sentido em seu mundo individual, em sua realidade próprin. O que faz sentido pur:1 um 

indivíduo pode ser indecifrável para o outro, mas mesmo assim, todas elas sofrem 

interferências indiretas das construções individuais de outras pessoas. 

No caso de estam1os di spostos a enfrentar essas mudanças, alg uns fatores atuariío 

como coadjuvantes dessa empreitada : muitas vezes desej aremos mudanças rápidas c o tcn1po 

será um fator primordial em nossas ações. O valor não deverá ser esquecido. Di fercntcs 

usuários da informação perceberão de fom1as distintas a infonnação recebida. O estado 

emocional do usuário no momento da recepção, o local em que ele se encontra , as pcssons que 

fazem parte do seu convívio e as razões implícitas para se buscar aquela informação 

contribuirão para o valor atribuído à informação obtida. Avaliar se n info rmação será útil ou 
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não é uma tarefa delicada. A simples recepção da informação não garant e sucesso na solução 

de problemas, no alívio de aflições, na compreensão de uma dúvida. 

A acessibilidade é indubitavelmente crucial em um processo in fonnnciona l. A 

dificuldade de acesso apresentada por inúmeras fontes, de nltn qunlicl adc inclusive, definem n 

recusa do usuário em util izá-las. Essa acessibilidade envolve também a linguagem utili zada . 

M eios de infonnação como a Internet apresentam fncilidadcs determinantes parn o usuflr io: 

acesso possível em diversos lugares (casa, trabalho, ambientes di versos), ling uagem 

direcionada ao usuário leigo, grupos de discussão, além de outras. 

Além do ambiente específico do fónun, as infonnaçõcs nli obtidas contribuem para :t 

capacitação infotmacional do usuário, seja ele lúpico, famili ar, ou pro fi ss io nnl dn saúde, pnrn 

uma m elhor interação em ambientes externos ao sitc. Os pacien tes em espec ial ckscjnm ser 

responsávei s pela qualidade de sua saúde c principalmente, gostari am de se comunicn r nH.:Iho1 

com seus médicos. Independentemente das razões que envolvem o di s tanciamento ent re 

médico e paciente, é preocupante identificannos tantas carências informacio11 ais n n:spcito de 

uma doença tão séria como o Lupus. Se considerarmos apenas um dos aspectos limitadon:s 

que envolvem a consulta médica, o tempo de atendimento por exemplo, concluímos en tão CJlH.: 

clínicas, hospitais, laboratórios deveriam compensar de alguma mancirn cssn carcncia , s~jn 

através de um apoio psicológ ico, cursos informativos, material de apo io como fo lhetos, ou ntl: 

mesmo um canal direto de contato com o médico, através de c-mnil. 

Verificamos, confonne afinnado por Jadad (1 999) c Ferguson (2000), que os paciwtcs 

que buscam infonnação sobre saúde na Internet possuem um perfil difcrcncindo. São pessoas 

naturalmente curiosas, com um grau elevado de ansiedade. É provúvcl que os lll édicos jó 

estejam percebendo esta alteração comportamcntal c, eonscqucntcmcnte, o rclacionnmcnto 

com seus pacientes também tenha sofrido alterações. Pacientes mais informados s ignifi ca que 

teremos mais questionamentos por parte deles nas consultas médicas. As perguntas são mais 

específicas, bem trabalhadas e muitas vezes acompanhadas de contrn-nrgumentaçõcs. Mas 

isso precisa ser encarado pelos médicos como um avanço c não como um problema. Pacientes 

com este perfil costumam ser mais cuidadosos com a saúde c precavidos, contribuindo de 

certa fonna para o sucesso dos tratamentos indicados. 

Contrari amente às consultas tradic ionais, a Internet possibilita no usubrio urna 

liberdade única de se falar o que quiser, no momento possível , na linguagem ndcqumln :\s suas 

necessidades, sem censuras, sem medos. Na interação pessoal com o médico, muitos 

pacientes se sentem constrangidos, inferiori zados c limitados pelo tempo d n consulta, pclns 
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inúmeras dúvidas que possuem c outras razões. Apesar disso, identifi camos v:'trios usuftrios 

com características de lúpicos m as que se recusaram a se identificar cotno tal. Não sab~.:mos us 

razões ocultas para tal comportamento, mas uma das vantagens de uso de um canal cotno este 

é a possibi lidade de se manter anônimo c preservar a sua privacidade. llogg ct nl (2003) 

reforçam essas idéias ao afirmarern que estas novas rdaçõcs possibi li tadas pela Internet 

desafi am o relacionamento convencional entre as pessoas ele umn maneira geral c entre 

médicos c pacientes. 

Trabalhos Futuros 

As característi cas encontradas nas mensagens ôo fórum constituíram-se na prinwirn 

etapa de um planejamento estratégico, onde outras ações subseqüentes serão trnçndns. Cotn o 

objetivo maior de se aprimorar o site Lupus OnLinc c baseado em todas as descobertas que 

foram obtidas neste estudo, é fundamental clannos continuidade a este trabalho em outro 

cenário: o ambiente externo ao sit e. Pretendemos desenvolver uma segunda pesqu isa, com os 

mesmos propósitos aqui apresentados, onde a questão inform ncionnl :;crú levada aos 

ambientes médicos propriamente ditos. Será de cm cial importíincin entrevistar médico~, 

pacientes, profissionais da saúde, parentes, a fim de se entender melhor como é a vida 

cotidiana de um !típ ico na sua relação com o hospital, o trnbalho, em eonsultns, exames c 

outros. Inúmeras técnicas poderão ser apli cadas como obscrvaç~o parlicipnntc, entrevis tas 

(hi stória de vida), questionários estruturados a partir da técnica do scnsc-making, grupos de 

d iscussão, etc. Os resultados que poderão ser obtidos serão complementares nos idcnl i fi cados 

nesse trabalho e indiretamente irão contribuir para o aperfeiçoamento dn qunlidadc do s itc 

Lupus OnLinc. 

Uma outra linha de pesquisa a ser desenvolvida e que de ccrln forma , j t1 cst!l 

estruturada, é a análise comparativa ele s itcs internacionais de lu pus. Considcrnndo-sc suas 

particularidades culturais, escolhemos países em desenvolvimento c palscs desenvolv idos n 

fim de ating irmos públicos diferentes, fontes variadas de informação c, conseqüentemente 

comportamentos informacionais distintos. O acompanhamento c monitoramento desses s itcs 

nos pcm1itirá entender o uso da informação sobre o lupus em diversos paiscs, mais 

especificamente, Estados Unidos, Inglaterra, Canndó, Argenti na, México, Espanha. 
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Contribuições para a Ciência da lnformaçrio 

Neste trabalho identificamos contribui ções s ignifi cantes para a C iência da lnfonnnção. 

Além do entendimento do comportamento infom1acional dos usuários do s it c Lupus OnLinc, 

a originalidade dessa pesquisa é marcante ao tr~ tar do flu xo comunicacional entre usuúri os de 

um fón1m eletrônico, canal inovador c que apresenta limitações c caracterís ti cas próprias 

ainda pouco exploradas. A adaptação do sense-making (Dcrvin, 1992) a uma :uu'tlisc ele 

regi stros on-linc nos mostra a possibi lidade de se desenvolver estudos scmcllwntes em out ros 

ambientes de pesquisa. Os contextos externos, apesar de não serem analisados em 

profundidade, são considerados a partir dos relatos pessoais registrados pelos usuúri os 110 

fórum, enriquecendo e complementando o cenário anali sado. Pela g rande importflne ia do 

entendimento do comportamento humano na busca c uso infonnncionn l, ncrcditamos ser 

imprescindível o aumento da participação do ramo da psicologia em es tudos como esse. 

Confonnc defendido por Wallacc (1999), o processo psicológico envolvido no 

comportamento da Internet é ainda desconhecido c a crescente ut ilizaçflo desse cnnal é a 

p rova de que as relações humanas estão se modific::mdo c que certamente, siio merecedoras de 

estudos mais aprofundados. 

O lupus é uma doença que pelas suas próprias carnctcrísti cas c di fi culcl adc de 

diagnóstico é tratada por uma infinidade de especiali stas. Assim, além de todos os prohknws 

detalhados, o paciente convive também com o desgaste psicológico de ser submetido i\ análise 

de diversos médicos e exames de rotina. Nas mensagens analisadas, verifi camos que diversos 

fúpicos relataram suas dúvidas e ansiedades quanto a essa terrível realidade. Acredit nniOS 

inclusive que quanto mais o paciente se submete à análise especiali sta de vários médicos, 

mais fragmentado ele se torna como ser humano. A sua hi stória se perde ao lo ngo do 

caminho. 

Ser portador de Jupus significa estar constantemente em alerta, evitando-se a todo o 

custo o desencadeamento de uma crise. A doença está diretamente ligada a sintomns 

depressivos, ao aspecto psicológico do paciente. Assim, "o lobo adormecido" pode ser 

acordado por fatos corriqueiros, tais como uma briga famil iar, um desemprego, o ro!llpimcn to 

de um relacionamento. Sendo assim, concluímos que mais do que nunca esses pacientes 

merecem ser informados de uma manei ra que os satisfaça completamente, evitando situações 
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de ansiedade c insegurança, o que certamente agravaria ainda mais o quadro da doença. O 

cuidado ao infonnar, como c quando deve ser redobrado. São pessoas que nlt:m de cslnrcrn 

carentes por informação, clamam por atenção, por cuidados, por esperança, por sobrevivência. 
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APÊNDICE A - Esta tísticas mensa is sit c Lupus O nLinc 

Médias mensais l o trimestre 2004 2003 2002** 

Pacientes cadastrados no perfil 5.3'11\ n.cl. 11.d . 

Mulheres * 4.906 n.d. 11.d . 

Jlornens • '1 38 IUJ. ll.tl. 

Assinantes Ncwslcttcr 6.362 n.cl. n.cl. 

llits bem sucedidos 777.598 756. 377 1.226.292 

Vi sitantes 10.383 10. 135 15. 161 
10'47" 10 '55" 11'5(>" Duração das visitas -

Fonte: Relatório estatístico Site Lupus OnLinc, 2002 a 2004. 

n.d. - não disponível 
• 91 ,8% mulheres c 8,2% homens. 

• • Resultados alcançados frente a campanha de conscicnti;-açi'io do Lupus vei culada 
pela Rede Globo c Canal Futura. 
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APÊNDICE B - Usuários Internet c portndor·cs de LES- llrasil, 2001. 

Dados 

População Brasil ( 1) 

Intcmautas (2) 

População LES (3) 

lntcmautas com LES (3) 

Vis itantes s itc Lupus OnLine (4) 

1 . Fonte: IBGE, 2001. Disponível em <http://www.ibgc.gov.br>. 

2011 1 

172. 73G.3óS 
ltl. 35S.547 

6.9 11 - 1\ 3 1.965 
571\ • 35.8% 

5.009 

2. Fonte: Pnad (Pesquisa Nacional de Amostras de Domicíl ios) de 200 1 - ln (i l ~ 
(Instituto Brasileiro de Geografia c Estatística). Resultados p:1rcini s disponíveis cit t 

<http://wwwl.folha.uol.eom.br/folhn/ infonnatica/ult 124u l 2682.shtml>. 

3 - Segundo Schur (apud Ceci!, 1997), a prcva1êucia de LES é de 0 ,00-1 % n 0,25% de 
uma dada população. 

4 - Relatório estatístico Si te Lu pus OnLinc 200 I. 
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Al> ÊNDICE C- Alg umas cnquctcs disponibilizadas 11 0 s it c Lupus OnLin c 

Você acrcclitn que estar infom1ado sobre o Lupus é imp011antc para vivc1 bc:m? 

Corn qual freqüência você vai ao médico? 

Como você, portéldor deLES, classifica a sua qu<~ l idnde de vida? 

Você, portador de LES, confia em seu médico? 

O lupus fez você mudar de vida? 

O desconhecimento das pessoas sobre o LES, jn te prejudicou nlgumn vct.? 

Quantos médicos acompanham o seu tratamento do lupus'? 

Você, portador deLES, se automedica? 

O lupus tem prejudicado suas atividades profissionais? 

Qual é o assunto que devemos abordar com mais ênfase.: neste si te.:? 

Qual a sua maior preocupaçiio com a saúde? 
-

Você acredita que suas dúvidas c questões são, em sua maiorin , atcmlidns ntravés elo sitc'? 
--

Você acredita que o sitc Lupus OnLine facilita a relação com o seu méd ico? 

Você confia na Internet como um canal esclarecedor de suas pri ncipais dúvidas n respeito do 
lu pus? 

O site Lupus OnLinc tem ajudado em seu tratamento? 

O excesso de informações tem dificultado o entendimento da doc.:nça Lupus? 

Você acredita que os médicos estão devidamente infonn:~dos a respeito d:~s inovações 
médicas? 

Você consegue definir com clareza quais são as suas reais neccssid:Hies de informnçiio no 
si te? 

Você acha que seu médico está próximo de você, disposto a lhe dar todos ns info1maçi'lcs 
necessárias ao seu tratamento? 

Você acredita que existe um distanciamento real na relação entre médico c pncicntc? 

Voei:. é tratado como ser humano nos ambientes médicos que freqüenta? 



I I 

- -
Como lúpico, você acredita que a lntemet mudou positi vamente n sua vid.1? 

O seu médico aceita suas investigações de informação na lntcanet? 

Você troca informações com o seu médico a partir do que é pesqui sado na lnll.:mct? 

Você se sentiu mais tranqüilo ao saber que existe um sit c sobre sua doença? 

Existem necessidades de infonnação que ainda não si\o ntcnclidas pelo si te, vocl! tem 
procurado dar sugestões? 

Como voc,ê conheceu o site? Opções: na lntem et, imlicaçiio de um nmigo, outros. 

Quantas vezes por semana você accssa o sitc? Opções: I n 3 vezes, '1 n 7 vezes. inúmeras 

vezes. 

Fonte: <http://www.lupusonline.com.br> 
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APÊNDICE D - Mensagens do sitc Lupus OuLiuc 

O formato das mensagens foi adaptado para a elaboração deste quadro, sendo que o tex to foi pn:scrvndo 
em sua integridade, salvo dados pessoais como, por exemplo, nomes c clll:til so 

·i FORUM LUPÚS ONLINE ·Microsoft Internet Exploro r _ o o o o , rJ[§)~ 
•• • t : .• •• o. o,) G ill ·~ 

. .. 
' 

v 

·~~~~~~~~~~~~~ii~~~~~~~~~~~j-----~~~.-~~--~~~~·~ 
.: 

Fonte: <http://www.lupusonlincocomobr/forum> 



Data 
Mensagem 

03/10/02 

0411 0/02 

05/10/02 

06/10/02 

07/10/02 

08/J0/02 

09/10/02 

10/10/02 
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Mensagem 

Gostaria de saber sobre os problemas cerebrais que o lúpus produz. Minhn esposa estr\ com 
lllpus (o diagnóstico foi feito a um mês) c a uma scmnna ela apresentou problemas 
neurológicos. Gostaria se esses sintomas são tcmpon\rios ou definitivos? I ~ os esteróides 
podem causar isso? 
A esse preço a sua gastrite sei que será curada mns infd izment e não digo o nll:smo elo ~>cu 

bolso.Tadinho!! ! Temos que pagar caro muitas vezes pela mnnutcnçi\o clns nossns vidns mns 
felizmente ela nos dá muitas retribuiçõcs.Peço a Deus pelo sua sn údc c desejo-lhe 111uitn 
paz.Abraços do amigo,x 
OI...GENTE! BEHN P TODOS CM PRIMEIRO LUG AR. 
GOSTARIA DE SABER QUAL A RELAÇÃO DO LESE DEPRESSÀO ... TEN J1 0 CR lSES 
TERRÍV EIS DE UMA HORA P OUTRA MUDO TOTALM ENTE MEU ll UMOR CAIU DE 
VEZ E DEPOIS PARECE Q NADA ACONTECEU. ISSO PROVOCA MUITA 
PREOCUPAÇÃO A TODOS AQ. FAÇO TERAPIA 13 TOMO MEDICAMENTOS ... AS 
VEZES FAçO ACUPUNTURA TB , MAS QD ESTOU FELIZ ACIIANDO Q O PIOR 
PASSOU ... AI COMEçA TUDO OUTRA VCZ. UM BEIJO A TODOS. 
Amanhã, completo 36 anos, UFA! pensei que não chegaria neste nno cstn datn , pois n b:m n 
foi pesada , enfrentei em abri l o segundo câncer , c mesmo hoje pnssndos 6 meses , ainda niío 
estou totalmente recuperada psicologicamente , meus cabelos cstiio crescendo rnpidn rncntc 
,mas sinto que não recuperei totalmente o SADOR PELA VIDA,ns coisns pcrdcrnm n cor ... a 
vida ... a importância ... o sabor .Eu nunca mais fui fazer compras pnrn mim: Shnrnpoo, roupas, 
perfumes, maquiagens etc, tudo tomou-se supérfluo ,meu marido diz que o que t:stou sentindo é 
nonnal , pois sofri muito , tenho que ter paciência , este sentimento vai pnssur .Mos vnmos 
deixar de ehorumelas, amauhii acordarei com um batalhão de filhos(6) trflzcndo meu café da 
manhã ,receberei muitos beijos e abraços ... 0 QUE MAIS POSSO QUERER DA VII)A 
????Um abração á todos ... E viva EU ... 
OH Gostaria de saber o que vcs fazem quando estão com dores, ex iste nlgo que ujudc ns 
aliviar? Hoje melhorei, mas de tão inchada que estava, me den crises {\c nsmn, pois nlé111 de 
lúpica, sou asmática, e por estar com n rinitc um pouco ntncndn, contribuiu pnm n Ctisc. 
Escrevi uma única vez, no fómm, mas leio sempre que posso. Aprendi muito, somente lendo. 
Pois meu médico parecia fa lar grego, cada vez, que consultava, agorn resolvi mudnr de 
médico. Antes tinha um reumatologista, agora um médico que trnla dos rins, é C)UC cu esqueci o 
nome, faz transplante tbém. Mudei semana passada, c ele pediu uma infinidudc de exnmcs CJIIC 

o reumatonão pediu. Pelo menos este fala português. Até 
Olha acabei de entrar no sitc da x c ver as fotos do almoço de Campinns, muito legnl snbcr que 
outras amigas também estão saindo do virtual c se conhecendo pessoulmcute, é m1rito 
importante esta demonstração de amizade, carinho, que nós sentimos uu1ns pclns outras, é 
saudável. Quem sabe um dia nós vamos conseguir fazer um grande olmoço, reunindo todas 
nós. Parabéns , e foi um prazer conhecê-los, mesmo por fotos. Beijos y 

Gostaria de saber com vcs qual o tratamento utilizado para as lesões originarias de lupus, tive 
urna crise que encheu o meu corpo de manchas, inclusive o rosto passo n pomadn teraco11 c 
desonol mas n percebo resultados por favor se souberem de ouiio trntnmcnto me indiquem ou 
então pelo menos me indiquem uma dermatologista.minba rcumnlo disse C]UC cu devia procurt11 
uma dennato e que minhas lesões se parecem com vasculitc. silo mnnchas escuras parecidas 
com queimaduras.desde já agradeço muito 
Oi, gente! Sou de Belo Horizonte, tenho 27 anos c descobri que tenho n Slndromc ,Jos 
!Anticorpos Anti-fosfolipfdeos (também conhecida como Sfndromc de llughcs) hó seis nnos. 
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Meu médico hcmatologista, Dr. y, me disse que é como se fosse uma formn de !t'1pus brando c 
tenho que fazer tra tamento com corticóidcs, imunossu1?rcssorcs c nnti-molhricos, nlém de 
exame de sangue e de fundo de olho de 3 em 3 meses. 12 qtlc a minha mi\c fnlcccu de lilpus 
quando cu tinha quatro anos, então posso vir a desenvolver o doença 1a111bém. Ele é o médico 
que cuidou da minha mãe c é muito bom, só que não me dá muitas informações sobre o qtiC cu 
tenho e gostaria de saber mais sobre a Sfndrome do Anticorpo Anti -fosfolipldco c trocnr idéias 
com pessoas que também tem essa doença. Sou jornalista c tmhnlhava munn emissora dc 
televisão super estrcssantc, mas de dois anos parn cá pnssci a levar umn vida mais lfii iiCJllil n c 
minha doença entrou em remissão. Mas no último mês os hcmntomns voltaram c ti ve também 
vergões avermelhados na pele que coçavam bastante, c fiquei sem snber se em alergia ou sc 
tinha a ver com a doença. T enho tido também dor nas nrticulnções, principalmente nos 
cotovelos, punhos e joelhos, além de dores de cabeça c fadiga. ll ojc mes mo fui no médico c fi ~ 

vários exames de sangue, espero que esteja tudo bem. Me sinto um pouco clcprim idn c sc111 
motivação de voltar a trabalhar, c estou tomando cloridrato de nuoxetina purn ver se melhoro 
meu ânimo. Por favor, me escrevam! !! 

Olá, colcgns 
Fiquei muito feliz em ver que minha mensagem foi respondida tlio rftpido, já me ~into melhor. 
Acho que fiquei especialmente triste hoje porque meu médico entrou no assunto li lhos comi go 
c me disse que no meu caso não é uma boa idéia. Só que acabei de completar um ano de 
casada c adoro crianças, então não me imagino sem filhos. Sei que lerei que pi:IJicjar uma 
gravidez controlada, com risco de aborto c tudo o mais, mas estou disposta a arri scar c n:lo 
abro mão desse sonho. Não quero para agora, penso em engrnvidnr clnqui n uns dois nnos . 
Queria saber de vocês se já têm filhos e se a gravidez foi trnnquila. O lha só o que tenho pnrn 
contar: quando minha mãe cngravidou, como ela j á tinha l\1pus (c isso em 1974), os médicos 
não botaram a menor fé c fizeram previsões negativas. Mas cln conseguiu levar n grav idez 
adiante, afinal já tinha sete anos de casada com meu pai c estava decidida n ser m~c. Ni'ío só elo 
realizou esse sonho corno teve um sucesso duplo: nasceram gêmeas perfeitas!!! lnfeliwtcntc, 
eu não me lembro bem da minha mãe, mas sei que foi uma mulher maravilhosa c super qncrid11 
que me deixou uma im1ã linda que hoje é minha melhor am ign (c, graçns n Deus, super 
saudável). Não é para me animar? Que bom que descobri esse s itc c conheci vocês, poi s 
sempre me senti muito desinformada em relação ao que realmente tenho c ngorn posso 
compartilhar idéias c experiências com quem rcahncntc entende c vive a docnçn. Vocês si\o 
uma grande exemplo, mais uma vez obrigada! 

Queria que vcs me ajudasse. Terça fe ira vou ao médico e muito provavelmente ele vni cumprir 
o combin ado e vai reduzir o meu corticóide, mas estou com medo pq ele disse que talvez tcnhn 
que usar manipulado. cu as vezes duvido da qualidade desses remédios , mns pode ser bobeira 
minha. Eu tomo calcort, vcs sabem se tem alguma caixa diferente de 30mg c 6mg? Po is j n fi z 
algumas combinações para reduzir usando o de lnboratório, mas se tiver em outras dosagens 
seria mais fácil de convencer. Também gostaria que vcs me falassem como é o desmame de 
corticóide. Eu tomo 15mg e meu m édico di sse que vai ter que reduzir pm 14, depois 13. O de 
vcs é assim? Se puderem me ajudar agradeço muito. Beijos. 

Gostaria de saber se alguém tem ou pode me esclnrcccr sobre problemas de AT M X LES. 
Tenho diagnóstico de L ES desde os 22 anos, há I O anos me trnto com corticóides c há mnis ou 
menos 5 anos, comecei a ter problemas na ATM, corn desgaste de osso c cnrti lngcm. Me 
consultei com ortodontistas q me infonnarnm ser necessário cintrgin. Consulte i um cirurgiiío 
buco maxilar c ele me orientou a pesquisar ligação com o LES junto n meu reu111ntologista 
Meu reumato me disse q o problema da ATM não tem histórico de Jinnção com o LES. Estou 
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perdida! Por favor me ajudem! -

14/10/02 OLA LI SUA MENSAGEM E QUERO DIZER QUE MEU SONIIO TB E SER MA E E 
ESTOU LUTANDO PARA ISTO FAZ 6 ANOS QUE ESTOU T CNTANDO,SEI QUE UM 
DIA VOU CONSEGUIR ... VC MESMA DISSE QUE SUA MAE TEVE VC E SU A IRM Ã 
APÓS 7 ANOS ENTÃO PQ NÃO ESPERAR ? COM ISTO VC /\TÜ ME ANIMOU ANO 
QUE VEM FAçO 7 ANOS DE CASADA QUEM SAUE NÃO ONSIGO. 
BEIJOS E SORTE 

15/10/02 Qdo me exponho a luz das lâmpadas fluorescentes acontece comigo \llll fl n.:nçilo mnis fort t.: elo 
que quando me exponl10 ao sol, alguém, que tem este problcmn podt.: mt.: nj uclns n resolver? ( 
Coceira, vennelhidão, e ativfdade do lupus)ps. faço uso constant e de rcpsol. 

16/10/02 Oi, x, Lembra de mim? Tenho a S.A.F. há seis anos c estou com medo de estar descnvolvcnclo 
o 1upus também, já que minha mãe faleceu por cnusa da doença c dizcm hnver um fat o• 
genético em certos casos. Você disse aqui que primeiro descobriu n S. A.F. c dcpnis 
desenvolveu o lupus. Como percebeu? Quais foram seus principais sintomas? Estou com dor 
nas articulações, dores de cabeça, cansaço c uma coceira c vcnnclhidiio que vn i c vultn em 
todo o corpo. Jâ fi z os exames c estou esperando pelo resultado, mas estou nllit:t. Por liwor, me 
escreva. Um abraço, 

17/10/02 Siiiiiiimmmm, estive hoje de manhã no Dr. x .... estou C0111 plctnmcnt c npnixonadn por clc, 
quanta atenção ele me deu ... c pelo jeito é com todos os pncicnt cs!!!l n sn ln dt.: cspcr:1 cstavn 
lotada .. .. e todos estavam sorrindo ... agora sei que v:1i dar tudo ccr1o !! 1\mign, entendi porque 
você deixou seu outro médico .... c COIII rn:lo ... 
Acho que vou para Terê no final de senHlna .. .. snif. snif.snif. mas, nosso c inc•ninhn cstó 
fechado para semana que vem, a y continua com di arréia c segue dieta :1limcnt ar uraun ... 111\o 
dá nem pra sair de casa, tive que pedir para minha avó ficar nqui, enquant o fui no Dr. X ... tinhn 
gente que estava esperando a quatro horas c sorria ... . masoqui smo c nmor realmente se 
completam no caso dele .... vou voltar lá em dczcmbro ... mal posso esperur ... beijos , 

18/10/02 São 12:50 da matina. O sono bate, mas meu bicotinho está me chutnndo tanto que nf\o consigo 
donnir, se não conseguir donnir mais esta noite, será a tcrccirn que passo em clnro. Ele chut o 
as costelas c lá em baixo. Alguém sabe o que devo fazer pnrn cont er tnntn ngitnçno? Beijos 

19/10/02 Fiquei uns dias longe, por falta de tempo c de vontade de fncr ns coisns, com muit ns dores nns 
~untas, agora estou melhor,agora vou ficar no pedaço, vão ter que me ngucntnr. nbrnços p :1r:1 

todos. 

20110/02 Oi, mandei mensagem, mas não tive resposta. Imagine que ngorn estou me trnt nndo com 1111111 

neuro, que diagnosticou Fibromialgia. Um tratamento todo novo. Mns n /\R c o LES cstõo 
controlados. Fico pensando quando vou parar de sentir essas coisas. Scn\ quc nuncn? lk ijos, 

21110/02 Ah! eu aqui tra vciz ... Estou com saudades de voces. Aqui esta tudo em orclcm. E ni'! lk 
noticias Um abraço 

22/10/02 Olá x, Tive nefrite lúpica, e fi z pulsotcrapia c graças a Deus melhorei muito, vou nté rcdll'l.ir n 
quantidade de corticoíde c depois se continuar como cstou,ou seja nssint om~tica vou parar de 
tomar os remédios. Sabe aprendi uma coisa. Qu:~ndo se tem lupus o melhor remédio, c 
acreditar que pode ser curado e buscar a cura a c:~dn dia de diversas formas. Eu consegui . 
Beijos 

23/10/02 Olá. Estou em busca do METOTREXATE ou METREXATO (Mctotrcxnto sódico) c só o 
encontro em uma farmácia na praça da Bandeirn-Rio de hneiro. As vezes cstn cnt fn ltn. 
Gostaria de saber se alguém conhece outro lugar que venda. Tomo l:lmbém Mctic01 ttn 
(predoisona)e Plaquinol (sulfato de bidroxicloroquina). Não entendo muito de Internet c não 
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consegui achar. Gostaria de encontrá-los por um preço mdhor. Se :1lguém souber ontk 
encontrar principalmente o METOTREXA TE ou METREXATO (111etot tcxn to sódico)(estc 
nem é pelo preço é pela di ficuldade de encontrar mesmo) ficarei 11111ito agradecida . 
Obrigada, 

24110/02 Gostaria de receber e trocar infs. com portadores de lupus. Soube a pouco tl:ntpo c nin(~l cs to~t 
muito perdida!! ! Muita grata a todos que cntrnrem em contato comigo! !!! 

25110/02 Como está? Espero que esteja se sentindo melhor c conseguindo cuidar bctu d~.: vocc. Mnmk 
notícias suas. Acho que todo mundo que conversou cont igo dins atr:\s adornria saber cotno vc 
está. Força, x. A depressão passa, mas a gente tem que se esforçar um pouquinho todos os dias 
para melhorar. Eu sei que é difícil até mesmo pensar em se esforçar, qunnclo se estn deprimido. 
Mas à vezes bastam coisas pequenas para o astrnl começar a mclhornr. Que tnlun1 p:~sscio bem 
curtinho? Ver um filme bem engraçado (vc jn viu "A vida de Brinn" do Monty Pltiton? ou 
"Apertem os Cintos, o Pi loto Sumiu"?). Ler um li vro leve c envolvente (Jó leu "Cem Anos de 
Solidão", "O Diário de Brigde Jones"?). Que tal tentar fazer um brigadeiro de chOl:ob tc 
(trabalho manual é excelente antidcprcssivo)? Eu comecei n sair dn dcprcssilo faz~.:tHIO co i ~as 

assim, bem pequenininhas. Outra coisa muito boa é buscar de voltn n fé. Todo tnlHHio tc.;m fé 
em algo (Deus, Jesus, Buda ... ). A depressão está sempre ligada com urnn ccrt:t pcnb ela 
esperança, buscar a fé é muito importante. Outra coisa indispensável é procurar aceitar o que 
não se pode mudar. Se quiser me escrever meu c-mail é --------. Um grn ndc abraço. Muita 
alegria para você. 

26110/02 Como são as dores do lúpus ? São nos ossos ou nas juntas ? Ela vem com tllt tn imcnsn 
sensação de cansaço? Tenho o fan positivo, mas é só o fan. Será que tenho lúpus? Os médicos 
nada sabem afirmar. Obrigada a todos 

28/10/02 tenho uma enteada de 25 anos, descobrimos agora em agosto que ela cstà com lu pus ,foi 
internada em quarto comum depois de 15 dias,foi para a uti ,ficou 45 dins,voltou no quarto 
comum ficou uma semana.hoje ela voltou novamente pnra a uti.cstamos muito preocupados 
pois o médico disse que o problema chegou até o coração.gente estou morrendo dc medo que 
venha acontecer com ela o pior.por favor me ajudem dizendo nlgunHI coisa porque; ni'io 
conheço nada dessa doença nunca tinha ouvido falar esse nome. moro em limeira estado de siío 
pau1o.obrigada. 

o J/11 /02 Depois de um bom tempo afastada hoje tive um tempinho aparecer c fiquei n1uuiiiito fcli z em 
saber que continuam todos de mãos dadas sem deixar ninguém cair.Pnrabéns n toclos!! !! 
Estou em casa curtindo minha princesa a amada x que todos clurnnte minhn gestnçiío pudera m 
acompanhar, com muita fé, persistência a luta para minha princesa estar aqui hoje com 04 
meses , 65 em e pesando 7 I 00 kg.Rcsumindo estou a di sposição pnra duvidas de futmns 
mamães espero poder ajudar e não deixar que desistnm NUNCA de ser miic por que é um 
sentimento DIVINO.Com carinho -

02111/02 Vocês não me conhecem, mas cu reparei que vocês têm fonnn grnvc de Lupus. Tenho lu pus lth 
pouco tempo e quando resolvo vir ao fónnn fico mais apavorada. Por fnvor me njuckm o 
entender essas doenças associadas graves que voc(;s têm. Eu estou com muito medo. Quanto 
tempo depois de tomar prednisona essas coisas acontecem. Meus dedos elo pé cs t~o cntot tnndo 
para trás e doem muito, tenho dores nas articulações c nas costas c os cabelos caindo, tuns 
graças a Deus não sinto mais nada. Sou snfcnada há 2 anos c não tinha ks. Agorn estou 
correndo mais riscos? Meu médico além da prednisonA, me dá plaquinol(hidroxicloroquinn) c 
metotrexato(um tipo de quimioterápico- imunossuprcssor). Um outro médico me wHnvn 
apenas com prcdnisona c plaquinol c eu estava bem pior. Este novo médico me disse que 
apenas prednisona e p1aquino1 não bloqueiam o avanço ela doença, que é prec iso l ll ll 
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tratamento que atue diretamente nas células para fazer o bl oqueio enquanto cs t~ no início c que 
a prednisona apenas alivia os sintomas. Eu estou me sentindo melhor, apesar ela depressão c o 
medo. Vocês tomaram bloqucadores? Ele é professor titular da UFF c mesmo nssirn estou com 
muito medo de todas essas doenças sccund~rias que vi que existem por aqui . Além dcstcs 
remédios que estou tomando há =ou- 4 ou 5 meses, cu tomo h~ 2 anos di:u i:uncntc.: 13alcor c 
AAS para o coração. Por favor me ajudem realmente es tou ficando cada vez mais assus tada. x 
se você ler, sou cu mesma, a y do Rio.Niio deixe de me mandar mensngcns. Obri gada 

Olá x !! ! A manhã completarei os 9 meses, n obstetra disse que !W ni1o nnsccr nté ~in 6, 
quarta- feira, ela irá marcar um dia para fazer, se for possível um pnrto norrna l imhrzido, ou 
seja, ela irá romper a bolsa, ou então fazer uma cesá rca, i ré\ depender das minhas comlir;õcs c 
da vontade de Deus. É claro que cu não gostnria que fosse cest\rca, preferir in par to nonnnl, r nas 
seja o que Deus quiser. Mas pelo o que ela disse, ele niio passa r:\ desta semana. Obrigada pela 
atenção e carinho. Oeijos 

Olá x! Dom ter noticias suas ... dcsculpc cu não ter res pondido nntes ... é porqul~ cu cst:l\':1 
viajando .... fui em um congresso de jovens com o pessoal dn minha igrcja ... .. foi muito 
bom .... fomos para Uberaba MG. Saímos daqui 11<1 quintn c chega mos hoje ..... . 
De saúde cu estou ótima, graças a Deus ... Q uc bom que vc está bem tnmh6n1. .. Beijos 

Oi , meninas! Gostaria de saber se alguma de vocês já engraviclou ou snhc de nlguém que tcnhn 
conseguido engravidar após fazer uma pulsotcrapin. Quero saber quais as eonsccprÇrn:ias desse 
tratamento na fertilidade feminina. Abraços, 

Alguém está sabendo alguma coisa sobre Rituximab c células B ?? Es tou vendo t)IH! nnd,lln 
muitas noticias sobre isso e não entendi direito .... Se a lguém souber sobre essas novns 
pesquisas poderia me explicar?? Pode ser uma luz no fim do tunei. .. Um abraço a todos! 

Tenho lt'tpus ha 9 meses e no momento tomo 20mg de Prcdnisona c c loroquina todt~ dia. 
Gostaria que alguém que já se informou sobre isso me ajudasse ... Beber um pouquinho ck 
bebida alcoólica iria fazer a lgum mal para mim diante esses medica mentos c poderia cor tnr o 
efeito do remédio? Ficaria muito gmta à quem pudesse me in formar sobre isso .... 
Muito obrigada. --
Oi! 
Vamos às novidades: Irei neste domingo pela manhã pnrn Ribeiriio Pre to (ou Ul"ck 
River,como preferirem ... )pois terei consulta na segunda bem cedo com unt Imunologista . 
Foi necessário adiar por uns dias a coleta da medula sadia,pois estou com hcmntúrin séria h~ 
20 dias c dores fortes no rim direitojá nem dá mais para saber se é por causa de có lculos ou se i 
Já porquê ... Minha médica está preocupada com a persistência dessas dores. O fato é que j:\ 
estou precisando usar analgésico controlado (opiácco,é mole?)pnr n s uportar as 
dores ... Agradcço as preces e a corrente de pensa mentos posit ivos que vocês têm me 
enviado,continuo precisando m uito. Torçam pelo desfecho da consultn,pois n doença não est{l 
dando trégua nem mesmo por I dia! Bcijão li todos, 

gostaria de formar um grupo de apoio lobinhas de fortaleza, x vnmos tentnr fnrmnr o grupo. 
enviar mensagem para ------

alguém tem noticias??? _ 

A medicação p/ tratamento de LES que pode provocar problemas de fc..:rti lidadc é n 
ciclofosfamida. Ela é muito usada no tratamento da nefritc 1\rpien por ser muito clicn7, 
contribuindo, inclusive para deixar a doença sob controle mais rapidament e. Como minha iun:\ 
também acabou tendo de fazer uso desse medicamento, cu fi z pesquisa h:\ u ns te mpos ntr:\s Sól 
achei in formações mais de talhadas em um si tc americano c e m 11111 espanhol 
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(www.drwebsa.com.ar/alua/ temac.htm c 
http://vaseul i tis.med.j hu. edultreatmcnts/cytox an. h t ml ). A ocot rl:nc ia de p t oblcm:~s ck 
fertilidade depende da idade da p essoa na época do tratamento, de sua dura\·i\o c da dosagem 
acumulada. O tratamento int ravenoso trás menos riscos que a form:1 oral. Antes de minh:1 irmii 
começar o tratamento com essa medicação, os médicos alertaram pnr:t o 1 isco de infcttilidadc, 
mas disseram que poucas de suas pac ientes tiveram esse problema. Eu recebi mcns :~gc ns no 
fórum que re latavam a mesma coisa. Esta mos H1zendo n m:l ior con ente de pcnsn nH.:nto 
positivo lá em cas:~. Doa sorte para vcs duas c um beij o especia l parrt a x c sua mamãe! 

I 2/1 J/02 Tudo bem com vocês? Marquei minha consult a com o Dr. x parn o clia Oú de dczcml.Ho :\ s 
11 :OOh. Estou lhes comunicando com bastante antecedênc ia pois gos t:uin de encontrar vocl:s 
novamente. Aguardo notícias. Um abraço. -

13/1 1/02 preciso de infonnação de algum oftalmologista que es pecialista em lupus ou out rn informação 

14/ 11 /02 Olá,priminhos ! 
Poi s é, estive em Ribeirão Prc to,consulte i com uma das lmunologistns da equipe tlc 
Transplante de Medula. Ela disse que a equipe fez uma rcuni5o c que nchou por bem fa zer uma 
última tenta tiva com outra droga imunossuprcssorn - LEUK ERAN(princlpio ativo 
CLORAMBUCIL),algum de vocês conhece? É uma bomba c tanto!!! I'~ muito us:td:t em casos 
de Leucemia c Linfoma.Comecci a tomnr,com pOUC:lS es pcr:mçns,pois j :\ repassei os 
imunossupressorcs,fiz pulsos, e a doença continua ati v:~ .. . A médic:t disse quc,se com llltS 60 
dias constatarem que a doença não entrou em rcmissiio,entilo só fi ca restando o trnnsplantc,c 
como já realizei todos os exames "pré", estando todos ok,é mais f:\cil c nwis t :\ pido ... 
fiquei um tanto desapontada,pois tinha muita fé no transpl:mtc,mas fazer o quê? Pt ce iso 
obedecer as regras ... Não estou bem,tcnho sentido mui tas dores art icul arcs , li co dcitnda 
praticamente o dia todo,tomando analgésicos contro lados, mas conservando minha fé c 111 Deus 
c colocando esses momentos difice is em Suas milos.Procuro m nntc r um bom astra l,111esmo 
com as dores.Sinto que não posso me cntregar,ncm dcsanimnr ... Tcnho minh:1 famíli a c 
amigos,principalmente vocês,dc quem sinto a energia,a luz,chcgnrcm até o m Cll eoraçilo. Adoro 
vocês! I! Beijo com muito carinho, 

15/11 /02 x estou com planos de ir em Belo .H01·izonte semfttHl CJIIC vem, nH111dc seu telefone que quando 
chegar te ligo, meu e-mail ------,Abraços 

1611 1/02 CADE Vocccccssss?????? Beijos 

17111/02 Mulheres que têm lupus podem amamentar? 

1911 1/02 Jloje acordei com saudades de vocês ... cstou muito fe liz , scxtn fe ira vou tirar os pontos do 
abdomem c sábado quero cair na "noite" com meu maridào , jantar ... dnnçar uma mús icn lc.:nta c 
rornântica ... c d izer OORIGADO pela força, que ele me deu nestes dins tão dificcis ... não sei o 
que seria sem o amor de meu marido .. . filhos ... p:~rcntes em gcral...c n torc ida de voce,';s 
GALERA, estou mais uma vez livre do câncer .Meu pé p <1 rou ele doer , tenho sensibilidndc 
apenas no calcanhar, mas j á consegui dirigir ... calçar tênis ... c att~ dançar ... Deixei a péntca de 
lado , acho que estou mais bonita "carequinha" ... Um ENORME beijo n todos ... EU VENC I 
MAIS UMA VEZ 

2011 1/02 vcs que tb tem lcs me ajudem preciso saber se existe a lgum meio ele gnnharmos os nÕSSÕs 
remédios se existe alguma instituição que ajudem na comprn deste mcclicamcnto tenho lcs h~ I 
ano e meio c moro no interior do estado do rio aqui quase nem se faln desta doença desde j~ 
agradeço c espero que alguém me envie pelo meu e-mai l nlguma noticia c se posslvcl quero 
fazer parte deste gmpos de amigas portadores de lcs 

2 1/ ) J/02 Nosso almoço, que foi marcado em setembro, será din 07/12, espero n :ccbcr s ugestiío quanto 
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ao lugar, casos contrario será na x, como sempre, no mesmo hodrio. Espero muito que e!>te 
almoço aconteça. Para aquelas que nunca p<lrticiparam, fica nqui o convite. Pnrn as qut: moram 
no interior do estado, venham participar. Espero contato por telefone ou por c-mail. 

----olá amigos do fómm . Gostaria de saber se alguém já sentiu descriminndo por ter Les,seja no 
trabalho ou outra situação. Dcijo c saúde a todos. 
Queria dizer que me sinto triste por não ter amigas como vós, moro em portu gn l, c fiquei s~ 
amigas, não tenho ng para falar, todos me critic:11n , ás vezes quero desistir de tudo, pois si nto
me muito sozinha, já pensei em deixar de tomar a med icnção, pois minha vidn nilo tem sentido 
nenhum, já tenho lupus há 7 anos, e todos os amigos que tinha desnp:lf(:ct:mm todos, nilo 
consigo arranjar emprego, tiraram-me o rcndimcnio mini mo, já hfl 2 anos que niio rect:bo nnd:1 
do estado, nem o centro de emprego me arranja nlgum curso, pois dizem que com o llleu 
problema de saudc é di fieil, cada dia que passa, sinto-me n ficar pior ele saudc, nfio tenho 
forças para nada doi-me o corpo todo, a minha médica di7. que o meu rim estr\ outrn vc:7. pior, 
minha mãe está muito doente, depende do oxigcnio 24 horas por din, c tenho nt é de lhe d.lt 
banho, c se ela me falta eu acho que vou junto com ela . Minha vida é mt:smo dificil c faltam 
me forças para lutar, sinto, que vou mOtTer, n:ío tenho mais vont ade de lutar por nada. Quet ia 
tanto que tudo fosse diferente, os rapazes só me sabem magoar, todos me mngonn1. clt:sculp~lll 
de vos contar minha história, mas cu preciso de desabafar, o que vai dentro de minha almn. 
Desculpem. beijos 
se tiver mais alguém com insonia, estamos no MSN passando o tempo, c só chegnr, ok? 
um bom domingo para todos(as). 
Oi x, voce é de SP ? Se for voce pode me indicar quem é o médi co cspccinlistn Ctll grnvidas 
lupicas? 
Ola! Por favor estou buscando ajuda para minha mãe que desenvolveu estn docnçn.Preciso 
urgentemente de informações sobre especi:~li s tas que aceitem dividir o valor da consultn em 03 
x e se existir um contato de alg~um grupo de pessoas acometidas deste mal. Eln tt:m óO nnos c 
está coberta de feridas precisamos destas infonnaçõcs. 
Acho muito bacana conhecer um pouco da História de c:tda 11111 dos frcq uent nclores desse 
fórum. Há um tempo atrás conversei com um grupo de amigos sobre n som:~ tizaç5o dos 
problemas e vários me apontavam como - inconscientemente, claro- crinmos nossos próprios 
sofrimentos. De certa forma , nossos problemas c dores cri aram esses lupus que 
enfrcntamos.Aeredito que um passo para vencê-lo seja esse mesmo: tratá-lo, discuti -lo, cncarr\ 
lo de frente ... e apoiar os que estão prccisando.Acrcdito firmemente que podemos dominar essn 
doença. Um grande beijão a todos!! !! 
x, como está vc? Estou acompanhando as suas noticias c estou vçndo que as coisns nfio lc111 
sido muito fáceis para vc. Noventa c quatro pontos no total. Nossa, deve ser muito sofrido, mas 
eu estou levando a maior fé na sua coragem c alto-astral, dos qunis todos aqui silo testemunhas. 
Minha mãe, que não tem Lúpus, também teve de pnssar uma temporada retirando todas o:< 
sinais do corpo, pois viemos a descobrir que vátios deles eram umn fomw de cf111ccr de pde. 
Ela nunca foi de curtir praia, de se bronzear, mas tem, de acordo com os médicos, uma pré
disposição genética para desenvolver esse tipo de câncer. E\1 sinto muito, sinceramente, x, que 
você esteja passando por tudo isso. Eu tenho um enorme carinho por vc, pois vc foi n primeira 
pessoa daqui a me oferecer carinho, atenção c solidariedade quando descobrimos que tninlta 
innã tinha LES. Um grande, grande abraço apertado em vc. 
x ainda não pude fazer um curso de computação,conclusão não sei responder cmail,/\ y jl\ esta 
bem hoje passou as náuseas depois da pulso,se deus quiser cl:t,vai ficar boa logo ,sabe Juciat~ 
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cu perguntei dos direitos da y porque aqui onde morro em espírito santo do pinhal sp interior, 
cu não estou conseguindo nem pegar o filtro solar como a receita c do hospital de Silo pauto 
eles não leberam tem que passar pela medica daqui mas nunca a vaga p/nntcndimento c a ana 
esta tomando calcort,tmtal 400,cardizcm60, amcprawl de 20/mas a rede publi co di z níio ter 
esses medicamentos o calcort c caro ela tomn I caixa a cada 5 dias ele da menos efeitos 
colaterais que o prednisona com esse ela incha muito c estoura vci ns por todo o corpo,cu fi co 
meia perdida, agora por exemplo ela passou super bem no vestibular ele cnfcnnagc111 p;1driio 
mas não poderá cursnr pois não conscg~ui bolsa c não tenho condições de pagar pois os gastos 
com medicamentos são grandes c eu como cozinheira do estado não ganho llluito,c ninda tenh o 
mais 2 filhas de 18anos e de! O a c tem outra o escola que trabalho nii o aceita ntcst:~d o lllell 
como acompanhante da y cada vez que neompanho ela perco o dia ngora vocc me fnlou dessa 
deficiência por favor se puder me mandar como devo fazer agrndcço x obrigado p 0 1 

tudo,mandc seu endereço p/mim que vou te escrever c mnnd:tr uma foto ela y p/vocc conhccC
la te considero uma grande pessoa voce c unica muitos beijos , z umn m:ie com lllllit n 
esperança. 
só o fan positivo confirma disgnostico de lúpus? 
querido x, cu tive esse problema c hoje tenho o caso resolvido; n minha soluçiio passou p 0 1 

retirar o baço, porque é o orgão mni s responsável pela destruição das plaquetas. hoj t: quase niío 
tomo medicamentos c estou à espera de um bebê. força c beijinhos de melhoras. 
Gostaria de saber de vocês amigas(os), suas opiniões sobre este problema, que estou 
enfrentando ,e tenho que me decidir em poucos clins. 
Adotei dois irmãos de sangue ,x hoje com 10 nnos(cstá :1 5 anos co111igo),c y hoje com 7 nnos 
(está comigo à 2 anos), a im1à deles devido a grande violência praticada pelos p~1is 
biológicos,teve que ser internada em uma instituição, pois fi cou com dnnos ccrebrnis.Os dois 
são maravilhosos, queridos por todos ,pois tem uma necess idade enorme de agradar , isto 
cativa as pessoas .O problema é no aprendi zado ,eles não conseguem aprendcr,e quundo 
aprendem ,parece que "esquecem" o que acabaram de aprcndcr,por exemplo: No u1esmo tex to 
,eles copiam a mesma palavra ,trocando as lctrns.Os textos de suas criações,siio sem nexo , 
parece em "código".Juntos fazemos uma conta simples de divisão por 1 númcro,mns logo em 
seguida esquecem , não sabem mais como fazer? Num minuto seguinte começam n rcsolve1 
todas as contas, copiar texto sem erros, ler corretamente .Mas minha alegria ,durn pouco, poi~ 
vejo as lições do dia, esta tudo errado novamentc.Já fiz exames, eles devido n mó nlimentnçno 
,entre outras coisas,segundo o médico,tem dificuldade de conecntraçi\o,nivcl de Ql nbnixo dn 
média ,mas nenhum problema de saúde.Scgundo orientação de psicológos, eu deveria llliHI~ 
Ios para uma escola cspecial,será? Isto na opinião de vocês , não iri a piornr,n ti'lo nbalndn nuto 
estima deles?Sinto-me perdida?Pois os amo, c não quero que sofram NUNCA MAIS ... 
Gostaria de trocar algumas informações com vocês que passam pela mesm:~ experiência 
Sou casado com uma pessoa que tem Lupus , graças a Deus sem grandes conscquC:ncias , 
temos 2 filhos e com o nascimento do ultimo em ouhtbro , o Lupus entrou em at ividade , 
minha esposa já vem tomando prednisona desde 1999 c agora n medica cstn sugerindo que se 
faca a pulsoterapia. Vocês já fizeram? Há efeitos colaterais ??Tanto tempo tomando corticóiclc 
como ela , quais são as consequencias que podem acarretar ??Gostnria de mai s informações c 
sobretudo me precaver psicologicamente para o pior , portanto niio clcixcm de contnr as 
informações que vocês sabem. 
Alguém frequenta alguma associação de portadores de LUS, participa de palestras encontro 
etc, se vcs participar queira por gentileza passar o e-mai l ou mais informações sobre o assunto 
que gostaria muito de participar, encontrar pessoas como cu que enfrentam os mesmos 



141 

Data Mensagem 
Mensagem 

problemas c também para que eu possa ajudar no que for preciso. Beijos 

06/12102 Amiguinhas, Minha consulta foi ótima. Senti fa lta de encontrar vocl:s. x npílrcccu c :-~Imo\~-
~untas c conversamos bastante. Combinei com ela ch: quando vocês forem fncr outro 
encontrão de Júpicos tentarei estar presente, mesmo que não tenha consult :-~. Continuo 
aguardando a visita de vocês aqui em Juiz de Fora.Comigo cstt\ tudo sob controle, minh:t vohn 
ao Rio para consulta será só em junho, mas planejo ir ant es , como j :\ di sse só paro cncontra1 
vocês. Um grande abraço 

07/I2/02 Bom final de semana bem merecido a todos nós ... OEIJ AO GENTEEEEEEEE&gt; .. 

08/I2/02 Estive com problcminhas.muita medicação c um pouco triste ... ngora to bem c to gostando dt: 
ver como vcs continuam dando força c carinho(quc é um medicamento fundamento! pra 
qualquer um) fazendo a esperança não adomleccr .. beijão 

09/I2102 Alguém já teve trombose por causa do lúpus? se teve por favor me fale n respeito ... como csst: 
processo se inicia. E se alguém tb tiver algum matcrinl intcrcssnnte sobre o nssunto por fnvo1 
envie para o meu e-mail ----- Desde já agradeço n todos que puderem me ajudor. 

IO/ I2102 Tenho um filho de 17 anos c há 1 semana atrás o reumíltologista fechou o quadro médico como 
sendo Lupus Eritcmatoso Sistêmico. Doeram muito minha nlmn c meu coração ... Temos 
problemas na família relacionados com a coagulnção. Minhn mk sofre de Sindromc 
Antifosfolipidc com agregação plaquctária c j á teve tromboses. Eu c meu filho fi zemos o 
exame Anticardiolipina e possuímos sinais da doença mas ainda não mnnifcstndn. Moro na 
região Bragantina e gostaria que voccs me indicnsscm um médico (se exist isse um SUPER 
MEDICO) especialista em Lupus. Tenho lido as mensagens de voccs c vejo o quanto voccs se 
ajudam. Tenho muita fé, mas mesmo assim cst:l di fiei I. Sei que o que temos de passar ninguém 
passará pela gente. Mas Deus é maravilhoso em nossns vidas c me mostrará o caminho certo o 
ser seguido, o melhor para a saúde de meu filho. Aguardo o contnto carinhoso de todos voccs. 

J I/ 12/02 GENTE DEPOIS QUE LI AS MENSAGENS QUE VCS Dl21XARAM P MIM, LIGUEI 
PARA A DENTISTA E CANCELEI TODO O TRATAMENTO QUE IA FAZER COM 
ELA ... ACHO MESMO É QUE ELA FEZ DE PROPÓSITO P EU IR ME TRATAR COM O 
MARIDO DELA QUE É PSIQUIATRA E ATENDE AO LA DO ( ELA CIIEGOU A 
INDICÁ-LO P MIM)Al EU DISSE QUE JA TINIIA PSICÓLOGO.JA MARQUEI 'OM 
OUTRA E ES PERO TER SORTE AGORAOBRIGADA POR TUDO. BEIJOS 

J2/I 2102 alguém já tomou?o rcumato me receitou esse agora junto com a hi drox icloroquinn,só que o 
mctrotcxatc uma vez por semana, tres comprim de 2,5 mg.o hiclroxicloroqu ina de 1100 mg 
continuo normal diariamente. Para a anemia que segue o mil ,aciclo folico com sul fnto 
fcrroso(lcmbra meus tempos no primario)!sc al guém já tomou o mctrotcxnte peço o favor de 
me dizer algo sobre cle,pois tudo o que sei e li não me não entendi bem.mcu c-mai l ----
obrigada 

I311 2102 POR VOLTA DO DIA I0/ 11/02 OBTIVE O TRISTE DIAGN-ÓSTICO DE ESTAR COM 
LUPUS, E MAIS PRECISAMENTE UMA NEFR1TE MEMBRANOSA POR LUPUS. E 
AGORA DEPOIS DE TRABALHAR + DE 16 ANOS EM UMA EMPRESA 
EXATAMENTE I MÊS DEPOIS DO DIAGNOSTICO FUI DEM ITIDA VOC(~S ACI1Mv1 
QUE ESTA CERTO? ALGUÉM PODE ME AJUDAR, ORIENTAR? 
QUANTO A DOENçA, ESTA CONTROLA DA, ESTOU PASSANDO BEM COM - . ' EXCESSAO DO INCHAçO NOS J>ES E PERNAS, PRINCIPALMENTE NO FINAL DA 
TARDE, MAS O INCHAçO NÃO ME IMPEDE E IMPEDIU DE NADA.NUNCA ME 
AFASTEI DO TRABALHO. APENAS APRESENTEI ATESTADO MÚDICO DE 3 
DIAS(QUANDO FIZ BIÓPSIA RENAL} E DE 02 DIAS (QUANDO ME DEU MUITAS 
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DORES ABDOMINAIS).DEMAIS EXAM ES, CONSULTAS, FO RAM TODOS FEITOS 
QUANDO EU ESTAVA EM fERIA S (OUT UI3R0/2002). SE ALGUEM PUDE R Ml; 
AJUDAR, DESDE JA AGRADEçO. AGORA FAçO PARTE DO G RUPO E TAMIJI.:M 
QUERO AJUDAR DE ALGUMA fORMA.A13RAçOS 

14/12/02 vcs sumiram ... espero que não seja nada relacionado a saudc, mande noti cias amigas. bj s, 

15/ 12/02 Moro no Rio e gostaria de saber como fazer para pnrti cipar do grupo de encont ro de voecs . 

16/ 12/02 Oi,x! obrigada pela força.R ealmcntc o que cu li n respeito do remédio me ns~us tou bnst:Hi tcT> 
medico não me esclareceu muito,só disse que cu niio poder in beber :\lcool 110 

tratamento.Comecci a pouco vou recem p/a segunda ,scmnna.Tive um:l dor <k cnhcçn muito 
forte qdo acordei no di a scguinte.Não achei ncccssario cont:l tnr o medi co porque tomei um 
analgesico c melhorei. E agora sei que é nom1ai.C iaro que algo mais seri o vou gril!lr.Dc todas 
as maneiras valeram as dicas!! ! obrigada beij o 

17/12/02 Esta é a primeira vez que participo deste site. l ia um m0s foi diagnosticndo em mim o lúpus 
(sistêmico). Estou com medo, não conheço quase nada desta doençn c o pior é C]liC nnd o em 
profunda depressão, não tenho ânimo pra nada. Gostari a de saber se a deprcsslio fni'. parte do 
quadro clinico do lúpus, e se for, gostaria também de saber o que vcs coslltn lll lll fa zer p:lrn 
amenizar este quadro. Por favor me respondam. Obrigadn. 

I 8/12/02 A todos vcs que são meus verdadeiros amigos, que esclareceram 111inhas dúvidas n:l horn d:J 
incerteza, que tentaram me levantar nos momentos de tristezn cu gostaria de lhes dcscjnr um 
fELIZ NATAL. .. Que Deus abençoe cada um de nós, trnzcndo pnz, amor, alegria, cspcrnnçn, 
saúde. Foi um grande presente neste ano ter conhecido pessoas tfio especiais quant o ves. Essas 
amizades são pra mim um grande presente de Natal. Be ijos no coraçilo de todos . -

22/12/02 Você pede esclarecimento sobre a artrite lúpica. Infelizmente não posso ajudh-la tnas com toda 
a certeza o pessoal desse fórum (eles são maravil hosos, todos) tem cnpaciclnde c hon vot1tndc 
para isso. Só tenho a dizer que não desanime nunca ! Quando tudo pnrcc~.: r di11cil dcntnis , 
dolorido demais, pare um instante, vá até a janela c fit e o céu ... De dia, n cncrgi ~t do sol que 
aquece e vivifi ca, ilumina e revela todas as belezas da natureza que te ccrcn ... :\ noite, ns 
estrelas salp icando o firmamento, emoldurando o cenári o mágico onde n lun ncalantn o sono 
dos anjos ... Em tudo há a Mão Divina! Converse com Deus, acreditando q\1e Ele te v0 c te 
ouve as súplicas mais íntimas c j amais deixará de te auxiliar, porque é o Pai de Amor c Luz 
Infinita. Tenha um Natal cheio de paz c vamos pedir juntos, todos, n Jesus ns bençi\os d n 
saúde, do amor e da alegria de viver. Fique com Deus. E se qui ser anotar meu cmnil : 
Um grande abraço 

23/ 12/02 Minha sogra tá com Jupus só que é o que sai na pele, por isso ela deve evit ar o contnlo com o 
sol, queria saber se qualquer protetor serve, ou alguma substância que hnj n no prote tor pode 
afetar mais a lupus??? 

24/12/02 Aproveitando ain?a a palestra: " Exposição solar - A cxpos içiío solar prolonga da deve sc1 
sempre evitada. E importante não se iludir com a segurança dos protetores solares. Eles 
impedem apenas as queimaduras , mas não bl oqueiam totalmente u penetração dos rnios 
ultraviole tas na pele. Se você acha que ir à praia é fundamental para sua fclicidaclc, deixe p:~rn 

freqüentá-la nos meses SEM "R" (maio, junho, j ulho c agosto). Nessa época, os raios solnrcs 
são mais inclinados em relação à superficie da terra c, por isso, são m ais fracos. Sun ex posição 
ao sol, todavia, não deve ser maior do que aquela que você permit iria num bebê de seis mcsc:s. 
Dias nublados não dão garantia de uma menor exposição à luz ultrnviolcta pois cstn radiação , -
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solar pode atravessar superficics muito espessas. Não se frustre demais, tcnlla muito cuid.tdo 
com a luz solar." 

25/12102 X, você disse que talvez poderia me ajuda com as dores d:~ artrite lupica,estou ngu:~rd,lfldo sua 
resposta aqui no fomm p01s sou leiga no micro não sci nem nondc se ler 
as mensagens a não ser aqui no fonrm, estou esperando a resposta nqui ok, meu cmaíl é 
, desde já lhe agradeço. 

261)2/02 Muito obrigada pela dica do seu sitc! E muito obrigad:~ também por me convidar hs reuniões. 
Gostaria sim de participar. Vou procurar ficar aten ta ao sitc para niio pcnkr o encontro de 
janeiro. De qualquer fonna meu c-mail: ------- 0131HGADA!!!!!!! 

27/12/02 Gostaria de saber se alguém já teve algum problema no figa do dev ido no lt'1pus ou mcsmo 
devido a quimioterapia (pulso). Quem puder me responder, desde j:\ ngrndcço ... nfin:-tl cstn 
dúvida esta me enlouquecendo. Obrigada 

28/12102 QUIOTERAPIA USADA "SOMENTE" PARA TRATAMENTO DE CÂNCER 
PULSOTERAPIA USADA PARA TRATAMENTO DO LUI'US E SUAS 
COMPLICAÇÕES , COMO A NEfRITE POR EXEMPLO 
REVENDO MENSAGENS ANTERIORES, FIQUEI ASSUSTADA, QUANDO EM UMA 
MENSAGENS , FOI AFIRMADO O USO DE VÁRIAS SESSÕES DE QUIMIOTERAPIA 
PARA TRATAMENTO DE NEFRITE .TENHO LUPUS :\ 16 ANOS, 'ÂNCER n 13 ANOS 
E NEFRITE à 3 ANOS, PARA O TRATAMENTO DO LUPUS E SUAS COMPLICAÇÕES 
FIZ INÚMERAS PULSOTERAPIAS , A CADA CÂNCER QUE APARECEU (03) FOI 
FEITA "UMA" SESSÃO DE QUIMIOTERAPIA , E QUASE ME MATOU, COf\1 
VÔMITOS,ULCERAS BUCAIS ,DIARRÉIAS ,DESMAIOS , QUEDA DE TODO O 
CABELO E MUITA FRAQUEZA. NO MOMENTO ESTOU ME RECUPERANDO DA 
ÚLTIMA SESSÃO , E ME PREPARANDO PARA O VOLTAR AO TRATAMENTO EM 
FEVEREIRO .ESTOU PASSANDO ESTA INFORMAÇÃO PARA QUE VOCI~S NÃO 
ASSUSTEM, POIS A PULSOTERAPIA NÃO PROVOCA NENHUMA RCA\'ÀO COM A 
QUIMIOTERAPIA ,E LEMBRANDO A VOCÊS QUE O CÂNCER, NADA TEM A V I~R 
COM O LUPUS, EU É QUE FUI "PREMIADA" ... UM ENORME ABRAÇO A TODOS E 
FIQUEM COM DEUS ... 

29/12102 Eu gostaria de desejar um Ano Novo de muitas vitórias c paz a todos nós que vivemos cada dio 
com muita coragem c determinação para superar todos os obstáculos c constnrir uma vicl:l 
digna c feliz. 

o 1/01/03 queria uma orientação de como tratar uma pessoa com estn doença, nflo quero passn1 
pra ela que estou sentindo dó, quero ser natural como sou com minhas colegas, mas me 
preocupo muito com ela ,por isto estou neste sitc pra saber mais sobre esta doençn.Hnt super 
beijo a todos c feliz ano novo. ----

02/01/03 A principio entrei nesta sala só por causa de uma amiga com lu pus queria saber mais sobre o 
doença c acabei fazendo novas amizades c pude sentir um calor humnno.vcs vão estar sempre 
nas minhas orações .... um abraço 

03/01/03 BEIJAO GENTEEEEEEEE um cheiro .... ADORO VCSSSSSSS 
já li as mensagens do inicio de ano ... 
ALEGRIA ALEGRIA ... melhoras a quem precisa .. abraço forte, npcrtn<lo ... minhas nsinhns de 
borboletas estão um loucura essa semana ... haahhhah .. to toda vermelhona c cmpipocncln .. hfla hh, 
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pareço um CIIOKITO.hummm ndoro chocolntc .... csse ca lor dc111ais acab.1 
comigooooooooooooooo ...... . 

04/01/03 OLÁ A TODAS, COMO FOI O VOSSO ANO NOVO? 

05101/03 

0610 1/03 

07/01/03 

08/0 1/03 

09/01/03 

10/0 1/03 

O MEU FOI UM POUCO TRISTE, MINIIA MÃ E, TÀ DE NOVO PIOR, POR CAUSA 1)0 
DESGOSTO DO MEU IRMÃO, POR ELE NÃO TER VINDO PASSAR O ANO 
CONOSCO, E POR SE TER CHATEADO COM A MINIIA MÃE, POR ELA NÃO T EH 
DADO UMA PRENDA AO NETO. MAS A VIDA SE VAI ENCAIWEGAI{ DI ~ O 
ENSINAR, ELE TEM UM FILIIO PEQUENO, QUE UM DIA PODimÁ U IE FAí'. ER O 
MESMO. AMO MUITO MEU IRMÃO, MAS ELE , DESILUDIU-ME MUITO. O ME U 
ÚNICO MEDO É QUE MINHA MÃE VOLTE DE NOVO PARA O IIOSPI'J'AI.. EU SÓ 
QUERIA QUE DEUS ABRISSE O CORAÇÃO DO MEU IRM ÃO, E LI IE METESSE 
JUÍZO, E QUE VIESS E PEDIR PERDÃO À MINIIA MÃE, POIS MINIJA MÃE ANSEIA, 
PARA O VER DE NOVO, É FILHO, E NUNCA SE ESQUECE UM FII.IIO, MESMO EU ~ 
SENDO INGRATO. DESCULPEM ESTA CII ATA AQUI, QUERIA DESABAFA R. QUI ~RO 
QUE VCS SAlDAM QUE EU GOSTO MUITO DE VCS, VCS JÁ VIVEM NO MEU 
CORAÇÃO. BEIJOS. 

"UM HOMEM ARMADO DE ORAÇÃO 121NVENCIVEL, PORQUE ELE ESTÁ ARMADO 
DA MESMA POTÊNCIA DE DEUS." (T. ALBER IONI ~) 
QUE TODOS NÓS TENHAMOS MUITA FÉ PARA CONTIN UARMOS NOSSA LUTA. 
ABRAÇOS PARA TODOS 

gente obrigado pela força que vcs estão me dando .... é muito dificil aceitai CJ niio posso tom:u 
sol, ir à praia, mas a vidn é assim!!!! já tenho o LES há quase 3 anos c prn mim foi, é muito 
difícil ainda .... gostei muito desse fórum .... espero que um dia todos nós sejamos curados ou que 
pelo menos nossas crises sejam amenizadas .... felicidades à todos é o desejo!!!! A 11!!!!!! c IH,:IS 

melhoras também!!!! 

Meus amores ves creram que cu ia mesmo fazer tatuagem nn cnbccn?. Perdoc-n1e n 
brincadeira, poreccm , fiquei muito feliz que se preocupem comigo. no m~xinw compro uma 
peruca, ou um boné muito doido c saio de sbtc, por ai. As vezes me dn vontndc ele.: fnln1 
bastante loucuras, pra ver se o astral melhora. Mil beijinhos p todo~. 

Descobri no final de 20002 que tenho lupus critematoso profundo ... tenho 20 nnos c sou 
estudante de medicina. estou en frentando muita dificuldade em lidar com o assunto pois n:io 
existem muitas informações disponíveis sobre este tipo de lupus .. niio tive coragem de contar a 
nenhum amigo de fora da faculdade .. nem meu namorado ... procuro fi ngir que isso n:io cst~ 
acontcccndo ... sci lá preciso de ajuda 

Olá, meu nome é x, c a I nno venho sentindo algmts sintomas parecidos com o elo lllpus: queda 
de cabelo, fotossensibilidade, dor nas nrticulnções,dorcs de cabeça, taquicnrdia c 111ais rcccntt· 
dores nas costas. A médica em q fui disse se lrntar de LES, até me receitou uns remédios c 
disse pra mim retomar depois de feito vários exames. Qd fui para cssn consulta ela me disse se 
tratar de depressão, pois meus exames deram todos uegativos. 
Mas meus sintomas não são psicológicos cu sinto de verdade tudo isso, o q vcs acham devo 
desistir? É verdade q o diagnóstico é difícil de ser 'fei to'! 
Tenho medo de desistir c se for mesmo LES de diagnosticarem tnrdiamenh.:. 

Acho q vcs tem razão, vou procurar outro reumatologista c acabar ele vez com csso chh,idn q t:\ 
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me atormentando faz tempo. Obrigada ... : ) 

Obrigado, amiga, pela dica, meu marido vai descobrir o endereço da escola, pnrn uma visitn. 
Eu estou fa zendo exames c consul tas à especiali sta em ortopedi a, pois tcrc.:i que.; fnza n Ja. 
cirurgia no pé esquerdo pois os ncuromas voltaram, agora esta sen1 ddinit ivn, pois ser:\ 
desligado o pé todo. Estou preocupada, amiga, corno vou <Hldar? Ser:\ que u:io é melhor 
"fingir" que está tudo bem, c esquecer esta cirurgia? Qual é pior os choques seguidos dc do• 
intensa? Ou as muletas? Sei que ninguém pode decidir por mim, mns precisava clcsab:-~far. Um 
grande abraço amiga ... 

Ola amigas, obrigada pelas msg, pelo carinho c pela forcinhn que voccs me clenlltl. Estou cadn 
dia melhor. Na próxima quarta-feira farei os exames de snnguc c tc.;nho certeza que o Cdt Ccpt 
vai ser tudo de bom parn mim. Beijos carinhosos no coração de cndn uma de voces. 

Alguém pode me explicar o que é Pcricardiatc??? ( nem sei se escreve ass im!! !) ... 
Beeeeijocas) 

OBRIGADO AMIGAS A TODAS QUE ME RESPONDERAM, ANDO UM POU O MA IS 
ANIMADA, POIS TENHO FÉ QUE MINHA TIA VAI FICAR BEM, MAS CUSTA MUITO 
SABER QUE AS PESSOAS QUE NÓS AMAMOS SOFREM. ÀS VEZES PEÇO A DEUS. 
QUE PREFIRO SER EU A SOFRER, DO QUE AS PESSOAS QUE EU AM O, MAS Dt:US 
NÃO ATENDE A O MEU PEDIDO, AMO MUITO A MINliA FAMÍLIA, E QUE ME 
CUSTA MUITO VÊ-LOS SOFRER. A MINHA MÉDICA, DIZ QUE ESTOU A FICAR 
PIOR DO LUPUS POR CAUSA DA TRISTEZA, MAS EU NÃO O CONSIGO EVITAR 
MAS A VIDA É MESMO ASSIM, NÃO PODEMOS MUDAR O DESTINO DAS COISAS: 
VOU TENTAR SER FELIZ COM AS COISAS QUE DEUS ME DÀ. OBRIGADO PI ~LA 
FORÇA, VOCES SÃO UMA AMIGONAS DE VERDADE. DESEJO-VOS MUITAS 
FELICIDADES EM VOSSAS VIDAS, E QUE TENHAM SEMPR E TUDO DE 130M EM 
VOSSAS, SOU MUITO FELIZ, POR SABER QUE VOCES SÃO FELIZES, ADORO-VOS, 
E ADORO VER TODO O MUNDO FELIZ. UM BEIJÃO DO TAMANHO DO INFINITO 
DESTA VOSSA AMIGA PARA SEMPRE. 

Oi ... Y estive acompanhando algumas mensagens suas, meu pnrabéns de coração por c.:ssn 
amizade e esse cari..;ho que teve com sua amiga, infeli zmente não tive a mcsmn sorte que.; sua 
amiga quando fiquei no hospital os amigos que achei que fossem meu amigos, me engnnei feio 
foi a partir daí que dei mais valor á minha famllia, pois ami gos como voee é raro, (grnçns qut: 
consegui conhecer o que é amizade aqui no lupusonline) Parabcns ... Bcijos 

Amigos minha mãe ficou sabendo que tinha Jupus em 94 c dai em diante começou os 
tratamentos rotineiros ..... Observamos que nos últimos I O meses sua docnçn foi se agrava ndo 
cada dia mais c semana passada o médico particular com quem ela se tratava disse 
simplesmente que não pode fazer mais nada por cl:l, dizendo para procurnr outras clini cns c 
que Deus à ajude..... ou seja à di spensou sem esperanças ........ 
Gostaria se alguém souber de tratamentos alternativos, clinicas no eixo f'rnnca, Ribeirão Preto. 
Campinas que entre em contato por favor .... ... 
Obrigado - x, Franca-SP 

Minha filha e portadora deLes e acabou de entrar para uma universidade part icul nr pro cursnt 
odontologia ..... gostaria de alguma infom1ação sobre algum beneficio que pudesse ojudn1 a 
pagar a universidade 
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X, y, z, w, enftrn a todos que j á me responderam varias vc7.cs cu gostaria <.h.: colllpartilhnr 
minha alegria com vocês a x vai fazer a 3 pulso sabem cl:l melhorou muito depois que 
começou fazer este tratamento,tcm os efeitos colaterais que não !;ào nadn bons,mns o rcsult ndo 
compensa,ha!ela entro na faculdade de enfermagem pndriio,cnftm minhns cspcrnnçns 
dobraram, tã difícil a vida financeira o tratamento é caro,meu marido teve que ir t r:~balhnr em 
outra cidade,vem p/casa a cada 15 dias mas tudo isso é nncb só de saber que cstn smtindo 
resultado Deus é maravilhoso sempre tem uma solução obrigado ami gos esse ano so vn mos ter 
boas noticias.x uma mãe com muita esperança. 

adorei saber que pessoas legais estejam ajudando a outrns de forma tiio nlcgrc c gostosa. meu 
nome é y, ando assustada com o lupus, gostari a de saber mais sobre ele p/ poder ajudar noutras 
pessoas,inclusive amigas que agora se encontraram c/ o lupus.MORO em Niterói· IU,TENIIO 
só 54 aninhas, c já sou vó. Logo que puderem, respondam. beijocas. 

Como estou numa fase muito boa (graças a Deus) pois o lu pus estn dormindo, juntnn1cnte com 
meus médicos decidimos que é a hora de cu tentar realizar meu sonho, que é o tle ter um 
filhinho.Como já tive mil coisas, entre elas, trombose c coágulos no pulmão os médicos 
disserem que cu vou ter que tomar durante a gestação o remédio CLE'Xi\NE. Gostaria de snbcr 
se alguém já usou, quais seus efeitos colaterais. O preço dele é \llll absurdo por mC:s R$ 900,oo, 
existe alguma fonna de tentar conseguir descontos. Eles já di sseram que esse remédio nfio 
pode ser substituído por outro. Por favor me ajudem é muito importante pnrn mim. Um grande 
beijo a todos 

Ainda tenho proteína na urina. Estou tratando com Cell Cept, lu\ I ano. Gostnrinm CJUC n1c 
enviassem mensagens para saber quem tinha c conseguiu vencer. Isto n1e deixn angusti ada. 

SOU PORTADORA DE LUPUS, DEPOIS DE MUITOS /\NOS E MUIT/\S INFECÇÕE~ 
URJNÁRIAS, RECEBI O DiAGNÓSTICO FAN 1/320, SE NÃO MI" Fi\LIIi\ A MEMÓRIA 
ESTE FOI O RESULTADO, FIQUEI SUPER FELIZ, AFINAI . O MEU NEURO DIZIA QUE 
EU TINHA DEPRESSÃO E EU DETESTEI, COM O Di\GNÓSTICO ENTENDI MELIIOR 
O PROBLEMA, ATUALMENTE TENHO TIDO CRIS ES DO TIPO PALPITAÇÃO NO 
CORAÇÃO, NÃO CONSEGUIR DORMIR, IR AO WC EVACU/\R QUASE QUE 4 VEZES 
SEGUIDAS, ANSIA DE VÔMITO ENJÔO, FRACAS DORES Ni\S ARTICULAÇÕES, 
PORÉM ESTOU MUITO BEM COM O MEU PSICOLÓGICO, É VERDADE QUE AINDA 
NÃO TIVE COMPLICAÇÕES, MAS EU LEVO A VIDA N/\ BOA, A f É MOR/\ COMIGO 
A ESPERANÇA DE VENCER É MINHA AMIG/\, VENCER NÃO Ú SAR/\ It 
EMBORA EU CREIO QUE POSSA, VENCER É SUPERAR TUDO SEM ENCUC/\R, SEM 
RECLAMAR, VIVENDO CADA DIA INTENSAMENTE, E DEIX/\NI)O QU I~ 
ACONTEÇA TUDO A SEU TEMPO. QUANDO DIGO QUE VOC~S SÃO D 1- É PORQU I~ 
VOCÊS TRANSMITEM CORAGEM AS OUTRAS, INfORMAÇÕES, NÃO CRITICO 
QUEM LAMENTA, CADA INDIVIDUO É DIFERENTE DO OUTRO, E ISSO Fi\Z A 
DIFERENÇA A UNIÃO, O ABRAÇO CALOROSO, O OMI3RO AMIGO. 
ME APAIXONEI POR VOCÊS. QUANDO PRECISAREM DE AJUDA NAQUI LO EM 
QUE EU PUDER, contem comigo. SEMPRE LEIO A RESPEITO DAS DOENÇAS 
REUMATICAS E ME MANTENHO INFORMADA SOI3RE ESSE LODO QUE PARECE 
TÃO MAL E QUE PODE ATÉ FAZER 13EM.DEPENDE ... 

Espero que o seu merecido descanso esteja sendo excelente ... Descanse bastante, se uivirt. t 



Data Mensagem 
Mensagem 

bastante, relaxe bastante c depois volte com as energias rec:1rrcgndas. /\h ... de un1:1 cc1 t:1 fot111 :1 
estou seguindo aqueles teus conselhos ... lembra? Pois é, nos poucos cstt>u me lihe1 tnndt) c 
sendo mais feliz ... Obrigada amiga. Djs. 

24/01103 Minha mãe tem Lupus à 19 anos,quero saber uma coisa de algum cspccinlist:1,pois ela cst;\ com 
uma mancha grande na buxexa do glutéo, estava lendo no sitc de vcs fal:1mlo assim que é 11111 

conjunto de reações locais dos tecidos destinados a contrnbalnnçnr os efeitos de um ngcntt· 
novo ,mierobiano ou não c fala tb das características que são vennelhid:io,inclmço c cnlor t' 

tudo isso minha mãe estás sentido quero saber mais sobre esses sintonws o que é isso?eln foi 
no médico e ele disse que era uma celuli te innamatória quero saber se isso tem nlgumn coisa n 
ver com a doença? Entre em contato comigo no meu e-mail: ------ OBS:I'rcciso cl:l njucla <k 
algum especialista. atenciosamente, x 

25/01/03 ú POSSÍVEL UMA PESSOA COM DIAGNÓSTICO DE LÚPUS, 
SINTOMAS E CARACTERÍSTICAS TER O f'AN NEGATIVO? 

COM TODOS os 

26/0 J/03 tudo bem, Já vou cu c a x p/mais uma ctnpa elo tratamento dela din 3111 cl:1 f'n i'. a 3 pulso c eu 
continuo com muita esperança abraços a todos do fonnn. ana uma miic com muit:1 esperança. 

-
01 /02/03 ESTOU SÓ, ALGUÉM EST À ON UNE??? 

02/02/03 Olá, galera do lupus on-Jinc, cu não sou lúpica, mais conheço bem esta doença, pois sou nmig.1 
de uma portadora do 1\t pus. 
Venho aqui para pedir apoio, pois seguro a bnrra dcstn nmi gn hn bastante tempo. Sun fnmllin t' 

namorado não sabem da sua situação. Tento mantê-la ca lma c a mim tambêm. 'ois:1 que cstn 
ficando muito di fiei I! Hoje não tive como não explodir com ela, pois só fala em se mat.u , 
acabar com tudo, etc ... Já lhe disse mais de mil vezes que estou nqui p.ua njml:\-la, mais eu 
preciso que ela se ajude também para poder me ajudar a superar tudo junto nela. Sabem euniin 
tenho ma1s a minha vida, pois cu vivo n vida del:1 2tlh dia. 
Conversei cerca de 2h com ela para que conte aos seus. /\choque vou conseguir. Quero podc1 
dividir isto com outros chegados a ela, pois a barra esta muito pesada parn mim sozinha. Como 
não tenho com quem conversar, resolvi procurar por vocês. Obrigado por deixar cu me 
desabafar e desculpem pelo atrevimento de invadir o si te de vocês. 
/\braços da amiga. 

03102103 Apesar de ter Lupus a 2 anos, nunca tive as manchas na pelc.Gostaria de snher co111o silo, Sl' 

doem, pois surgiram umas manchas neste mês c cu gostaria de snber se silo em fun~·no do 
Lu pus. 

04/02/03 /\s mulheres portadoras de lupus podem tomar minipilulas ... gostnria de snbcr se alguém toma, 
quais os nomes mais aconselháveis ... 

05102103 cu gostaria de saber se o álcool prejudica muito n pessoa que é po1 tadora de lu pus 
recentemente eu tive um aborto espontâneo, mas não sei se n sun cnusn se deve tclati vamcntc 
ao lupus ou se tem outra expl icação. será que não poderei cngraviclnr '? -

06102103 Estou vivendo um dilema, estou snindo de uma ncfrite lúpica, porém tenho muitn fadign c 
indisposição,sou professora estadual c municipal, é muito diflcil enfrentar salas ele nula 
lotadas, estou de licença médica, mas não me sinto pronta para voltar ao trabalho, leciono 'l I S 
anos, será que a saída seria uma aposentadoria precoce, jó que tenho 38 anos. I 
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Olá, já estive neste fórum uma vez, pois meu médico suspeito q tenho lúpus, porém todos 
exames q fiz deram negativo, mas ele não descartou a hipótese de LES c disse q é unt~ docnçn 
difícil de se diagnosticar. Gostaria de saber se vcs já ouviram ou fi zeram um exame chamndo 
Capilaroscopia Pcriungueal: é um exame que consiste na obscrvnçiio diretn dn rede 
microvascular (capilares sangüíneos) ao longo cutícula, com o objeti vo de di:~gnosti cnr, ou 
afastar um gmpo de doenças remn :\ticas. Esse exnmc é gcr:-. lmente rcnli z:~do em pcssons com 
Fenômeno de Raynaud (episódios de palidez e/ou arroxcamcnto das mi'los c pés dcsencndendos 
por frio ou estresse emocional), que pode ser um sintoma inicial de doença rcunH\ ticn, c 
também em alguns casos de diagnóstico difícil para se tentar caracterizar melhor uma doenç:t 
reumática nut oitmllll:. 
Os médicos não confirmam nem descartam a possibilidade de ser lcs c nH.: deixamm griladn, o 
q faço? me ajudem, pois sem saber ao certo o q tenho não posso me tratar.Obrigndn, beij os n 
todos ... 

Caso alguém conheça um(a) ginecologista especializado em mulheres com lupus que ntendn no 
Rj gostaria de ser informada a respeito. Por favor, quem souber responda! 

Além dos pontos já mencionados, creio que você devera fazer um bnlnnço entn: n p:u te 
financeira c o seu estado de saúde. Em muitos casos, n nponsentndori:~ por invnlicle7. p:tga mnis 
do que você recebe na ati va, no auxilio doença, você recebe 9 1 por cento do sn l{u i o de 
beneficio c na aposentadoria, cem por cento, tendo inclus ive, em alguns casos :1 possibilidade 
de aumentar em vinte c cinco por cento o seu bene fi cio. 
Abraços 

Ola a todas que lerem esta mensagem. Eu tenho uma colagcnosc com suspeito de lupus, nindn 
não confirmada. Atualmente cu estou bem c nfto estou tomando ncnhutlln medicação, ntns n1 c 
casei em setembro do ano passado c tenho muita vontade de ter filhos, tem nlgum que j:\ teve 
filhos com lupus e como foi a gravidez, é muito perigoso. Ah tnmbém tenho ostcosporesc 
devido ao consumo de meticortem alguém também tem c o que toma parn trat nmcnto pois o 
meu médico só receitou cápsulas de cálcio. Espero que nlguém possa me njudnr. Beijos c 
abraços a todos. 

estou grávida de 5 meses, graças a deus está tudo n correr dentro do nonnn l parn urnn 1\tpi cn. 
gostava de saber de alguém que já tivesse tido um bebe c que durante a grnvidc:t. tivesse 
tomado pl aquinol. E tenha corrido tudo bem ... obrigada 

Hoje,quando fui na casa de uma amiga,descobri que ela tem un1a nmign que tem lupus,ntas 
achei estranho, pelas pesquisas que faço, nunca vi um caso deste. Ela tem hó 15 nnos, tem que 
tomar sol do meio dia a té 2hs, e aqui do j eito que é muito quentc ... tem que tomnr ógua quente, 
e só come frango c outra coisa lá que não me lembro, come 1 kg por ntés gengibre. 
Amanhã, vou ligar para ela, e ver se ela me recebe, pois fiquei curiosa. Eln toma cloroq\rin :~, l: 

vou lá, ver. Já ouviram falar neste tipo de LU PUS? LEVAR SOL NUM llORÀRIO 
HORRIVEL AQUI EM RONDONIA. SO VENDO. UM ABRAÇO. 

Amigos, sei que este fón1m é fonnado por pessoas que buscam sempre njuda r. Vocês têm rue 
ajudado muito. Mas desta vez meu pedido, não é re ferente ao Lupus c nem para mi111 . I~ pnrn 
um rapaz que sofre de uma doença grave c irrcvcrsivcl- Dcgcncrnção Muscul ar- a fnllllli:l fo i 
infonnada que "essência de papaia" ajuda a retardar a dcgencraç:lo. Só que n~o cstfro 
encontrando em São Paulo. Ele j á não anda e está com dificuldades em movimentnr os brnço~ 
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Se alguém souber onde se pode encontrar essa essência, por favor me avise. Seja aonde for qu e 
exista. Obrigada, 

14/02/03 Onde estão voces???? Eu estou igual a urso no inverno: fico no quarto, nilo posso 1H.:1n ir na 
varanda, pois o calor e d+. Beijos 

15/02/03 Quero parabenizar a toda equipe do Lu pus Onlinc por este importantíssimo sc.:rviço nos 
guerreiros contra o lobo. Agradeço ainda os que rcspondcnltll minha uu::nsagcm no din 27/0 1. 
Estamos vencendo dia-a-dia este mal que nos aflige. Obrigado pelas palavras de confo110. E111 
breve faço novo contato. Mil beijos a todos. E, pcrscvercm ... 

16/02/03 Depois de cinco anos de casados, não cvitavamos c nilo tínhamos fi lhos, muitos nos 
aconselharam a procurar um medico para saber o motivo, mas, nos confi nmos c.: rn Deus, c no 
momento certo, minha esposa cngr:widou. 
Em uma das oito vezes que ela fo i internada, em uma mndnrgada, o medico dela ,c chnmou e11r 
uma sala separada da maternidade c disse-me que o caso dela crn bastante grave, pois clt1 
estava com trcs meses de gestação c o nencm queriA nascer, pré cclampsia, c ele, IIH~dico, 11~0 
descobria o moti vo. 
Informou que provavelmente um dos dois 0\l mesmos os dois niio sobrevivcrinm, foi gr:Htdc o 
meu sofrimento, pois ela não poderia s:thcr. 
Em uma tarde, aquele medico ligou-me c pediu-me que fosse no seu consultoria 1111 p:u te dn 
tarde, chegando la ele me apresentou a um reumatologista amigo dele c me informou que ele 
tambcm passaria a cuidar da x após um breve qucstinari o clinico fomos n maternidade c ele 
comcçoe a fazer muitos tipos de exames até diagnosticar o Luppusm n pnrtir dni, cln p:~ssou n 
ser cuidada por uma equipe medica que crnm, um ginceologistn, um rcutn:ltnlogista, 11111 

cardiologista, um gastro. c com o acompanhamento de um petlintrn nmigo nosso. 
continua ......... 

17/02/03 Há mais ou menos um ano, descobri que estnva com artri te rcumnticn c hoje o meu médico ntc 
falou que sou portadora do lupus. Fiquei apavornda, pois sempre fui unHI pcsso:~ hastnntc ntivn 
c hoje me vejo muito deprimida,chorona ... Moro em Orasllia c gostaria dc compa1 tilhnr c 
dividir os meus medos, c anseios com pessoas que possuem o mesmo problema. 

18/02/03 Hoje voltei a acessar o LOL e não me contive ante a sua garra c gratidiio n Deus c '' sua 
maravilhosa família. Sei que é difícil neste momento encontrnr palnvrns que venham nrrcfcccr 
a sua verdadeira dor, mas é com o coração pleno de amor que encontrnremos o vcrdnckiro 
linimento c alento para os sofrimentos c provações que somos obrigados n pnssnr nc.:stu vida. E 
com o coração verdadeiramente transbordante de afcto,amor c orações é que cu c n minha 
família lhe desejamos que a Divina Graça permeie a sua vidn c se torne um linimento pcrcm: 
na sua enfermidade fí sica pois espiritualmente você tonifica a nós também enfermos, com a 
irradiação da sua luz c da sua fé em Deus, servindo-nos de exemplo vivo o qual deveremos 
seguir sem lágrimas nos olhos,mas com confiança c a certeza de que $Cremos vitoriosos nssi111 

como você. 
Beijos carinhosos em seu coração do amigo,x 

19/02/03 Oi, fiquei espantada com o que li sobre o tratamento da amiga da sua nmign ,pois ren lmcntc c 
algo inacrcditavcl. O que acho preocupante também c o fato dcl::1 estar tomando cloroquinn, 
porque antes de iniciar a medicação é necessário que se faça exame de vista, c se.: libcrudn H 

medicação pelo oftalmologista é necessário que a cada seis meses se faça nmn novn nvnliaç.lo 
oftalmológica. Porque pode afetar a visão seriamente. Seria bom que vcc também n nlcrtassc 
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sobre isto. Sei disso porque já tomei essa medicação c era acompa nhada do ona lmologista c do 
rcumatologista. 

Sou portadora de lúpus ha tres anos. No momento estou fazendo pulsotcrapia pois lllcu lúpus 
af,'TCdiu meus rins. Já perguntei ao meu médico se poderia me nfastar pelo INSS ou mcsrno me 
aposentar devido ao lúpus pois sinto muitas dores, especialmente nns pern;1s, mas ele me uissc 
categoricamente que não há como ser afastada pelo INSS nem ser aposentada. Prn compli c :-~r, 
hoje fui DEMITIDA ... E agora??? O que cu faço??? Por favor, me ajudem .... 

~----~~~--------------~------~----~--------~--~----------- ----
21/02/03 

22/02/03 

23/02/03 

24/02/03 

25/02/03 

26/02/03 

27/02/03 

20/02/2003, minha noiva recebeu a noticia do med ico que ela possui a docn~-a lupu::: , cu c n 
família no momento ficamos apavorados,cu li bastant e Arti gos sobre o lupus c consegui 
encontrar uma certa tranquilidade, peço a quem puder enviar inf'onHnçõcs sobre lupus (renal, 
pulmão, fadiga etc) para que cu possa me aprofundar no entendimento, obrigado. 

Queridos(as) amigos(as), hoje, após 17 dias de sofrimento, com dores insuportóveis tH) pé, 
devido à retirada de tumores, estou com dores controláveis atrnvés de mcdicnçiio. Consegui 
dom1ir bem à noite. Estou com muita "ESPERANÇA" de dias mclhorcs ... Obrigado por su:rs 
mensagens de carinho ... Um enom1c beijo à todos( as) 

amigas no outro dia, estava deitada. e comecei a sentir uma dor num seio, c cnt i\o fi z a 
palpação e senti um caroço, minha médi ca chegou-me a di zer, que ns pessoas com htpus siio 
imunes ao cancro, mas cu não acredito muito, pois tenho casos em minhn familia com cnncro, 
e agora a innã da minha mãe, apareceu-lhe cancro num seio c ela arrancou-o fora , c estn 
semana vat começar os tratamentos de <lttimioll'rapin 
será que devo de me alarmar, cu tb tenho um quisto de gordura, m:1s ele niio tttc dói, m:rs este 
quisto, é diferente, pois é mais duro c dói interlSO ao tocn r. 
Não quero falar nada á minha médica, pois ela diz que tudo que cu tenho é psicológico, c tenho 
receio, que ela ainda me goze, obrigado pela vossa atenção. Oeij os . 

Olá, pcs!'on l 
Há meses não deixo mensagens, mas quero dar um recado para quem me concedeu entrevista. 
Ainda estou preparando o livro sobre lúpus. O processo é lento porque tenho que me dividir 
entre o trabalho diário no jornal, a elaboração desse livro c outros nfnzcrcs. 
Rcafim1o ainda que, em 22 de outubro passado, completei 9 anos sem tomar remédios c sem 
qualquer sintoma do lúpus. Neste início de ano re fi z todos os meus exnmcs. Tudo continun 
negativo. Um abraço, 

Meu nome é y, tenho Lupus a 1 O anos, tive uma única crise, onde perdi 15 quilos, perdi qu ase 
todo cabelo fiquei intemada devido as dores; hoje tenho um filho lindo de I ono de idade, 
estou com 29 anos, tomo o mini mo de medicamento, mas estou com um pouco de medo .... acho 
que quando voce vira mãe vc fica mais sensível...gostaria de fazer nmizadcs c ajudar pcssons 
que como cu tinha medo de nunca poder ter um filho. 

Oi, tudo bem? Também tenho dado uma olhadinha em você ntravés deste fóntm, pude perceber 
que tens um senso de humor excelente, c isto a toma especial. Me mnndc um c-mail contando 
sua história, lógico se você quiser dividi-la comigo. Um nbrnço 

Nos perdemos pelos corredores do LOL, né? Mas deixo um bilhctinho: estou bem fi sicnmcntc 
e espero que você também. Beijão! 

L-----~~~~------------~-------------------------------------- -· 
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Oi Gente, Eu sou a t c moro no RJ. Meu namorado tem nrtritc reumntóitlc juvenil. scd que 
alguC:·m tem informações sobre esta doença? Alguém podc mc ajuda1 ?I 

OI, pessoal ! 
Perdoem a invasão. Minha innã tem Lúpus há seis anos, uma lilha linda dc 07 unos, c npó~ 
todo este tempo com a doença sob controle, entrou cm um crise lu\ 03 111cscs, fo i int cnwcb j:\ 
02 vezes desde dezembro, estando no momento internada. Apresenta fadign, palpitações c 
perda de peso. Gostaria de infonnações, telefones ou endereços de es1ll:cinlis tns forn de 
Manaus onde pudéssemos busca auxílio, pois inúmeros exames fornm fei tos c o diagnós tico 
nunca é conclusivo. Por último, agora desenvolveu uu1n pnclllliOIIÍn ntlpicn. Me njmlcn1. .. Un1 
abmço de esperança c fé em todos. Com a ajuda de vocês tnlvcz possa mos conseguir. 

estou com suspeita de que eu tenha lupus, gostaria ele snbcr s~.: t ~.:m curn, ~.:o que c.:u faço em 
relação nos médicos porque eu já fui em dois c um fala que cu tenho c o outro fnln que nilo. 
estou quase pirando. obrigada 

vi a sua mensagem ... olha, estou grávida de 5 m c meio c cst:\ a correr tudo muito bem , S (' 

quiseres trocar idéias o meu c- mail é ... te espero beijinhos 

Por favor alguém j á tomou Deflanil? Podem me dizer que efeitos colatc1 ais ele provocn? Um 
abraço a todos 

Olá, Sou portador de Necrose Asséptica, c parece que cstn pntologin tb é comum em JMCicntcs 
com Lupus, portanto se alguém quiser obter mais detalhes sobr~.: o nssunto, cntr~.: na página 
http://sitcs.uol.eom.br/jcgama I . Saúde a todos. 

Não sei onde ouvi dizer que a dor é psicológica ... Ps icológico o u n:lo 1 ~ difici l de agucntnr 
... Um beijão à todos ... 

08/03/03 olá à todos. Por ter uma amiga Júpica sinto-me solidárin n todor.. A dcprcssi\o c o lupus andam 
de mãos dadas. O quê pode consolar alguém assim? A blblin fnrnccc consolo ú todos. Es teja 
certo de que assim como Deus ama seu querido f.'ilho, ele os nmn também. I~ vcnl:ldc que pode 
ser difícil a pessoa profundamente deprimida, c que se sente csmngacla por suos frnquc7ns c: 

limitações, acreditar que Deus a têm em alta estimn. I Pedro 5:7 diz: "Lonçni sobre Jcov:\ todn 
a vossa ansiedade, pois ele tem cuidado de vós." No momento tenho umn nmiga que cs tn em 
crise, com febre e horríveis dores em todo o corpo. Ler ns cxpcricncins de vocés me ujudou n 
entender que para todos é muito dificil. Desejo que encontrem forças para suportar c.:stn prova! 
Procurem continuar encorajando uns aos outros assim como tcém feito. Continuarei vis itando 
vcs! Um Abraço! Sua nova amiga, 

09/03/03 Fiquei encantada com o clima de amizade entre as pessoas do fórum. Pessoal, preciso cntc.:ndcr 
o que está acontecendo no meu caso: Il á uns 5 anos faço cxnnws de songuc nnualmcntc.: c, 
desde então, descobri por acaso que havia uma predisposição pnrn doença auto-imune, o FAN 
estava alterado (1/40 e o último foi 11100) c o fator antinuclcnr é snlpicndo. llá pouco tempo 
procurei um rcumatologista para tirar dúvidas. Ele receitou um protetor para o estômago, AAS 
infanti l para evitar trombose jã que meu colesterol estnva nlto c também receitou o 
PLAQUJNOL(aoti-malárico). Soube que este provoca diversos efeitos colatcrnis. Até hoje n:io 
tive coragem de tomá-lo, afinal ainda não está certo que tenho h'tpus. Os únicos sintonws 
apareceram há uns 4 meses. Eu sentia um pouco de dor num dos ombros (ainda sinto) e leves 
pontadas nos j oelhos que até sumiram. Gostnria de saber n opinião de voces de ncordo com 1s 
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suas experiências ou se sabem de um especialista no RJ. Dcsc;jo muit:1 J>:'li'., confi:tnç:'l c 
determinação a todos. 

10/03/03 Tenho lupus a alguns anos, tomo plaquinol, a três scmanns tenho tido dor de cabc;ça forte c 
constante, alguém já teve isto ?será que é do lupus ?. Por favor me respondam c;stou agoniada. 

11/03/03 Acabei de falar com a prima agora (09:26) ela está bem, vai começar n quimiotcrnpi:l, jt\ era 
para ter iniciado mas parece q ela teve febre c os méd icos achara m melhor agunrd:H', ui\o 
entendi muito bem pq a ligação estava falhando. Mas o importante é que cl:l esta bem. 

12/03/03 Descobri que tenho lupus ha um mes, então procurei me iuformnr c descobri este site, achei 
muito interessante, e gostei muito das mensagens nqui cncontrndns ckixndns pelos nllli gos, 
posso assim considerar. E muito bom conhecer c snber que muitas pesso:~ s tem lutando p:lm 
vencê-la, principalmente aquelas mensagens de encor?tj amcuto (jllc encontrei aqui. 

13/03/03 Na verdade é uma pergunta: como é a cimrgia pra colocar uma pró t~.:sc'? I~ que; minha mi'1c; vai 
colocar uma na perna( coxa) c está preocupada c cu niio sei como njucl:\-ln. 
P.S: Ela tem LUPUS ha uns 14 anos. 

14/03/03 Gente, Após 19 dias (c muitas punções depois) minha mana cst:\ em cnsa, bem melhor, 
matando as saudades da filha. Meu a todos que oraram por eln. Continuaremos no ar com vcs. 
Um beijo a todos. 

-
15/03/03 fiz exame de sangue, e o resultado do fan foi 1.160 - pontilhado, o meu rcumntologistn disse 

que pode ser lupus e pediu para cu voltar só em novembro c minha ncurologista confi rmou o 
lupus, gostaria de um comentario de vcs. grata. 

16/03/03 Publicado no jornal o Globo de hj (I ó/03 ): 
Pessoas que sofrem de lupus, doença auto-imune (em que as células atacam o próprio co1 po) 
podem aliviar os sintomas desse mal consumindo mais óleo de peix es gordmosos, como 
sardinha, atum e salmão. E o que diz estudo da Universidade de Ul ster, nn Irlanda . Segundo 
cientistas, as pessoas que ingeriram o óleo desses peixes (ricos em õmegn J) se queixaram 
n1cnos de inflamação e fadiga. 

17/03/03 Estou tentando dar entrada na minha requisição para pegar nzati oprina pelo Estado. Além de 
estar demorando a autorização da sccretarin de saúde, o remédio cst;;\ em falta em nlgumns dns 
fannácias. Gostaria de saber se alguém que não toma mnis este remédio, tem algum csto(jue do 
mesmo para me ceder. Desde já muito grata. Beijo a todos no coraçlio. 

18/03/03 Ola amigas, hoje estou um pouco abatida, não tenho dores, mas um pouco pra baixo, ontem 
senti um pouco de fadiga, sabe c que no momento tcnl10 passado por crise finnnecira devido 
aos gastos com os exames que ficaram muito caro, c com uma decisão a tomar que pode tr:ncr 
alguma dificuldade pra mim. Orem por mim, sei que precisarei de nntitn força . lk ijos a todas. 
E muito poder conversar com ves. 

19/03/03 Depois de 7 meses de internação, 1ninha esposa vai ter alta no fim desse mC:s. ApesM de me 
manifestar muito pouco, sempre leio esse fórum c aprendi um pouco sobre a clocnçn c co1110 ns 
pessoas vivem c/ ela. Agradeço pelas informações. Foram muitas compli cnções durnnte o 
tratamento, a dificuldade e/a língua (estamos no Japf\o). Para outros lúpicos que possan1 estar 
aqui, o govemo japonês paga o tratamento (por se tratar de umn doença rara), pngn nclo 
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20/03/03 X, preciso saber se este remédio tem alguma mg para tentar conseguir. To ml:i a libad:Hk ck 
ligar na sua casa, mas vc não estava. Me responda assim que puder ok! 

21/03/03 Gostaria de saber o que é trombocitopcnia c lcucopênia, pois está no meu rl:lntório médico de 
quando cu fui internada em junho de2002 quando descobri que tinha LES me njudem poi s 
minha médica nunca me explicou. c só agora estou tendo possível contato cru um computador, 
e achei aqui ao lado de todos vocês um canto muito confortável c cu queri:t CJUC pudessem me 
dizer quais são as rcslriçõcs que seus médicos fazem a respeito de que pode c niio pode fn zer 
pois meu cu tratei com uma 'médica e a cada consulto que vou é uma pessoa di f crent e que 111 <: 
atende, as vezes estagiário c eu não tenho muita libcrdndc, cu sou de nrasllin c (;,ço 
acompanhamento no HUB , apesar de tudo estou bem c coma grnça de Deus ni\o estou 
tomando medicação nenhuma pois já fi z uso de corticoidc c engordei I O quilos crnborn j t\ 
tenha emagrecido 7 
Conto com a ajuda e todos vocês pois conheço pouco a doença, comecei o pcsquisnr :-~ gorn 
porque tinha muito medo das infonnações, já que umn vez intcmnda com sint omas grnves de 
anemia hcmolítica grave e hemorragia que atacou junto de uma clocnçn mais grave c 
desconhecida que é a púrpura e muitos outros sofrimentos que durnri'ío em tom o de \1111 111és c 
meio. Desculpem-me mais achei vocês que a ajuda d e DEUS pois é só quem es tá ao nosso lado 
todo o tempo. 

22/03/03 quem eu posso procurar para tirar dúvidas à respeito de diagnósti co ? 

24/03/03 Oi. Gostaria de pedir a todos que pudessem m e ajudar. Estou com suspeita de lupus, 111cu F/\N 
deu 1.160 pontilhado, na realidade não sei o que isso quer dizer, mas além disso ll:nho algu ns 
sintomas da doença, como perda de cabelo c ccfalcia (são os mai s freque ntes), c tenho aimJo o 
fator genetico, pois minha mãe sofreu dessa doença c por ter diagnosticado muit o tarde acabou 
falecendo. Por favor me dccm uma dica. Tenho consulta com o rcumntologistn nindn ncs tn 
semana e por causa de tudo o que aconteceu com minha mãe estou um pouco apavorada . 

25/03/03 Gostaria ele saber onde se tratam, e o que fazem se conseguem trabalhar nonnnlmentc 
qual remédio tomam? 

26/03/03 Minha mãe tem lupus e uma tosse seca acompanhado de uma secreção c coceira na gnrgnnt n 
tosse varias vezes c sai lagrimas dos olhos a mais de 2 anos c não consegue mclhorn nlguén1 
conhece algum tratamento ou medicamento de prcfcrcncia da homeopatia ela sofre muito 

27/03/03 Estou de volta ao trabalho, voltei do medico e graças a Deus pelos cxnmcs, estou muit o hem, n 
doença esta controlada, continuarei tomando os remcdios por mais alguns clins c ckpois parar, 
estou em uma fase que se eu quiser ter outro bebe eu posso, porque os r1scos de compli cação 
são mínimos, não sei se te disse que tenho uma filha de 4 anos, mas mesmo tendo aval da 
medica tenho certo medo de ter outro, E vc como cstn? Espero noticias ... Ojs .... 

28/03/03 Queridos amigos, Saude! Peço orientaçao quanto a alimentos nntumis pnm melhora do nH.:ll 

estado geral, pois tenho dores c fadiga. Beijos de amor c paz. 

29/03/03 Acho que todos devem procurar a melhor maneira de viver c conviver com o lupus, nHIS 
gostaria de alertar, principalmente as "novatas", aquelas pessoas que niio estão, aind:t, 
acostumadas com os ataques violentos de um lupus tratado de forma inadequada. llo111copatin 
não segura crise de lupus, nem chá, nem remédios caseiros. O que a pessoa pode fazer é, alem 
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dos remédios convencionais, indicados pelo especialista, ou seja, pelo rcumatologistn, estes 
sim, são indicados para tratamento do lupus, a pessoa procurar um tratamento alternat ivo. 
como complemento. Quem tem lupus a algum tempo, c segue.; a oril:ntaçiio dos seus 
reumatologistas, sabem que não existe remédio milagroso, c muito menos cura parn o tupus, 
infelizmente, acho que todos nos esperamos este dia. As pessoas que aqui partic ip:un, dcixn n<lo 
ou respondendo mensagens, sao pacientes, salvo algumas excecocs. Es te forum, nos permite 
fazer contatos com centenas de pessoas, portadoras de lupus, por gen til eza dn E()uipc Lupus 
On Line. Mas as vezes, lemos noticias, inclusive passa m mcnsngcns poro meu c-mnil, 
oferecendo "verdadeiros milagres", fazendo deste espaço um lugar de rnorkcting ch; produtos, 
que cu, por sinal, desconheço. Por favor, nao mandem esse tipo de.; o ferta para mim, não estou 
interessada, sigo apenas o que meu medico recomenda. Meu medico é professor de 
reumatologia da UERJ, isto significa que estou sendo assistida por um cxcekntc pro li s~ ional. 
Que me desculpem as que acreditam em "milagres" 

OLÀ, RESPONDENDO SUA MENSAGEM NA PÀGINA 4: O Ml~U Pl~ ESTÀ 
ESCA MANDO E DUAS UNHAS ESTÃO FICANDO AMARELAS E OCAS. A 
DERMATOLOGISTA DISSE QUE PODE SER FUNGO E VOU AINDA FAí'.ER UM 
EXAME NO QUAL RASPA A PELE DO PÉ (QUE ESTÀ ESCAMANDO) E RA SPA A 
UNHA DOENTE. QUANDO TIVER O RESULTADO E A M EDICAÇÃO, CO MUNI CO
LHE. AI-I, A MÉDICA TAMBÉM DISSE QUE NÃO TEM NADA A VER COM O LÚPUS, 
MAS TENHO FACILIDADE PARA PEGAR FUNGOS E INFLAMAÇÕES DIVERSAS 
DEVIDO à LEUCOPENIA. ESPERO TER ESCLAREC IDO ALGUMA COISA. MUITA 
SAÚDE E PAZ PARA VOCÊ E UM Al3RAÇO, x 

Alguém de vocês que também tem lupus teve manchn no pulmiio ncompanhndn cl ~,; 11111:1 t~ 
que nem reumatologista pneumologista otorrino a lergista disse que não podem fn zcr nnda só 
um milagre divino será que é assim que devemos confiar tanto nos n1édicos estou 
decepcionada fiquei até em depressão. 

"PRIMOS"AMADOS, Vocês são muito,mas muito especiais na minhn vicla ... Amo cada 11111 de 
vocês, e quero que saibam o belíssimo papel que meus "primos''(ou seriam inn»os?)vém 
desempenhando no meu tratamento. Como já lhes di sse (mas preciso repetir), cndn v ibrnçi\o, 
pensamento positivo, prece, chega ao meu comção, se trnnsformando em corngcm, em forçn. 
Sou realmente agraciada por Deus, por Ele nos colocar em s intoni a,ncstc espaço ti\o 
abençoado.Bendita a hora em que aqui entrei pela primcirn vez,me sentindo ti\o só, 
desamparada ... Tudo isso já passou,graças aos amigos que encontrei. De vocês veio o consolo,o 
apoio,a aceitação,a solidariedade de que tanto necess itava nos piores momentos. I lojc,fi co 
contando os minutos para chegar a hora de entrar no LOL, c sempre tenho lindas surpresas, 
cada palavra de vocês representa um raio luminoso que me aquece o cornçi\o. Posso nfirm:H: 
AMO VOCÊS,meus amigos,e sei que realmente sou especial parn Deus, por ser merecedora de 
tanto carinho. Serei internada no dia 09/04 para a seg1mda fase ... Por favor,continuem com as 
prcces,pois elas é que me trazem o conforto necessário nos mo ment os di ficcis. Com todo 0 
meu amor, 

OLA PESSOAL VOLTEI, E COM BOAS NOTICIAS, FUI A MEDICA E ELA JÀ 
COMEÇOU A REDUZIR O MEU CORTIZONA PARA VER COMO O LOBO IRÁ 
REAGIR, POIS CLINICAMENTE EU ESTOU BEM GRAÇAS A D EUS,TENIIO Pé DIOO 
NAS MINHAS ORAÇÕES MUITO Á ELE QUE ME DE BASTANTE FORÇAS PARA 
LUTAR CONTRA ESSA DOENÇA E ELE TEM RESPONDIDO, PO R ISSO AMI GOS 
TENHAM FÉ E COLOCA NAS MÃOS DO SENHOR QUE TUDO EU~ FARÁ. 
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04/04/03 Ola x, como estas com esta cois inha gostosa, que se chnmn y?.Dn um beijinho nele c fnln que 
foi a tia z que mandou. Beijos 

05/04/03 Olá,sou profissional da saúde c recentemente recebi em meu consultório umn pcsson portadora 
de lupus com alteração na voz. Gostaria de saber se vcs tiveram alguma nltcraç·iio voca l ou 
conheçam algucm que tenha. Obrigada pela ajuda ! ! 

06/04/03 Quero fazer uma tatuagcm ... existe algum problema entre lupus c t :~ tuagcns '! 

07/04/03 solicito infonnaçõcs a respeito da doença c tratamento no cstndo do rio grnmh.: do sul, pni s 
tenho uma parenta que está com a doença c gostaria de ajudar no tra tanH.:nt o. 
moramos em porto Alegre/rs c agmdeccriamos de coroção qu nl()ucr i 11 fon11nçi\o. 
gratos. 

08/04/03 Estou preocupada, pois ela não estava muito bem das últimas vezes que rnnnti vcn1os contato. 
Se alguém souber ... E, se você, mocinha, estiver lendo essa mensagem fnçn o favor de volt:11! 
Seu bom humor c espontaneidade faz-nos f:~ I ta, viu menina?!! ! 

09/04/03 Vocês tem conhecimento de algum grupo de pessoas portadoras de lupus no Distrito Fedem!'/ 

10/04/03 x, cu tb tenho lupus e tenho 22 anos, meu diagnós tico foi dndo cedo ( com 9 nnos), j:\ que 
havia vários casos na famflia, inclusive com a minha màc,tb moro no Jnpi\o, c graças n Deus 
não preciso tomar remédio, se vc quiser me escrever o e-mai l é: --·-·-·-- Agor:. pnra todos os 
visitantes c organizadores do site: há alguns meses atrás entrei neste s ite p:~ra ver se consegui :~ 

o nome da doença "lupus" em japonês, n verdade é que só :.gora consegui descobt ir c por isso 
achei que seria válido informa-lhes, já CJUI.! outras pessoas podem prcci s:~ r, ex is tem 2 mand t.IS, 
uma é o "inglês japonês" = rupus (o "r" não é pronunciado como som ele "rr" c s im com som 
de I "r" só, como em "umbu), o outro jeito é "rooso" (o ''r' ' tb é pronunciado com u son1 d e I 
r só, como em "coroa"). Espero que não tenha fi cado muit o con fuso c que csln infonnaçiln 
possa ajudar alguém. Vale lembrar que esta infonnação é altamente segura, consegui ntravés 
de um dicionário apenas de termos médicos elaborado por excelentes pro fi ssionnis, quem 
quiser saber mais infom1ações sobre qucalquer outro termo pode entrar cm contnto comigo 
pelo c-mail descrito acima. Obrigada 

11/04/03 Sou portadora de lúpus critematoso discóide c preciso trocnr idéins, pois o n1cu médi co sugct iu 
uma cirurgia plástica para tirar a mancha, más outros médicos condcnnm essa práti ca, JHll 

favor quem souber algo sobre o tema mencionado, mande-me um retomo, agrndccc, 

12/04/03 Amigos, não compreendo. Agora que as coisas começaram n melhorar, depois til.! o n7e dins na 
UTI e 27 no hospital, depois de dois derrames de pericárdio, um clertTnmc pleurnl c uma 
pneumonia, uma anemia terrível c tudo o que o lupus poderia fazcr, m e considero \111 1!1 
sobrevivente, entretanto estou muito deprimida, não sei se são os mcdicn tliCIItOS, 0 \1 n 
recuperação em si, mas estou muito mal. Já lutei tanto c nilo poço morrer tH\ prain . Me nj udcnl. 

13/04/03 Olá amigos da LOL, alguém sabe com certeza qual a relação existente entre o 111edi camcnlo 
TEGRETOL e o LUPUS para infonnam1os ao nosso amigo x ? 

14/04/03 tenho lupus mas não me deixo vencer pelas dores nem pelas crises de dcprcssiio . Sou filha tk 
Deus e vencerei todas as provações que surg irem mas sa irei fortalccdn por mais utnn vitót ia. 
Beijos .Me escrevam 

15/04/03 Desculpe-me pelo silêncio e pela demora em lhe dar ciGncia dos meus andamentos pnttt 
concluir o que planejamos meses atrás.lnfelizmente aconteceu uma nova desventura nn rninhn 
~ornada de saúde e tive de dar uma especial atenção ao caso. l3em ,O exam e do Anti -SSA 
RO,deu positivo e o meu reumato preferiu dar continuidade no uso da cloroquinn nns mesmas 
doses anteriores mas reduziu mais um pouco a prednisona. No cnt:tndo,opós n 1 cdução dn dose, 

o meu couro cabeludo apresentou os mesmos problemas de antcs,com feriiiiCIItOS c 
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dcseamações.A minha pele (principalmente as costas )começou a apresentar as lllCSlll.IS 

"mordidas diseóidcs"c inflamadas. Tem dias que apnreccm na pontn da llngua,pcqucnns bolh.1s 
que doem intensamente e depois desaparecem como por cncnnto. Retornarei no Dr.y pnra to1 11:t1 
a relatar o fato,pois na consulta anterior cu falei sobre o assunto mnis ncho que c h; esqueceu de 
tomar providências.Estou finalmente anexando todos os exnmes pnrn lhe envinr c j111o que 
desta vez vai !Bcijão carinhoso em seu coração. 

16/04/03 Eln j5 recebeu a medula. Agora, como ela mesmo diz, é ter pnciencin . Aindn continun co1n 
cnjoo, com dores ... mas é nom1al, segundo os médicos. A frase que nmci ouvir <kln foi: .. - n 
doença cu não tenho mais." Agora, nossa corrente tem que ser para que tudo corra ucn1, que o 
orgnnismo aceite bem a mudança, como ela falou: esperar que ns celulas bebes ... se ncotnode111 
c cresçam, não é uma etapa curta ... não é uma e tapa fácil. .. mas Deus h:'t de querer que seja n 
ultima antes da vitoria, que ela merece.Bom, tentei passar as infornwções que ela ped iu. ok'? 
I\ h! c como sempre, ela tbém pediu para agradecer todo o cnrinho que recebe nqui .bjs 

17/04/03 Você está :-(( ?.Espero que es teja :-)) ! ! ! 
Pois j á estou sentindo um pouquinho de tédio aqui sem o seu bom humor! Rcap:1rcça , 
mcnina!Dcijão no seu coraçãozão!!!!!!! 

18/04/03 Pessoal, gostaria de saber sobre o atendimento no Ilospital y, em São Paulo, sou p10fessora " ·' 
rede estadual, c me falaram que lá poderemos ter um bom atendimento. Se alguém souber me 
indique nome de médicos reumato, bem como, sobre como é feito o encaminhamento, é 
demorado? Enfim preciso de infonnações ... 

19/04/03 Adorei ter encontrado esse site c as curiosidades me ajudaram bastante. Gostaria de cntrnr em 
contato com outros portadores de lúpus, especialmente os jovcns(nadn contra os mnis 
velhos)para conversar. Tenho 17 anos e ainda não conheci ninguém dn minha icl:'ldc com essn 
doença, com a qual vivo tão bem! Me escrevam! 

20/04/03 Gostnria de conhecer os usuarios deste site c quem gostnr de poemns c versos me escrevo 
vamos trocar, tenho infinitos poemas e tudo que tem n ver com ro mnntismo. 

21/04/03 Olá, X, Tudo bem? Eu estou em um período relativamente bom (tirnnclo n coceira). 
Estou no MSN, mas meu microfone não está funcionando. Vou compra r outro. Ji'l n liste i nos 
meus contatos,ok?! Me aguarde! Um grande beijo, 

22/04/03 E com grande satisfação que comunico que npcsar dos efeitos colaterais violentos c ninda 
presentes da forte medicação, nossa "prima" x começa n npresentnr melhoro significativa em 
relação ao transplante. Parece que o organismo começou o responder como é ncccssório. llojc 
houve o primeiro sinal e é preciso aguardar de quatro a cinco dias para con fi nunçiio. Em nome 
dela, agradeço às preces c peço que continuemos COIII el as. 
Forte /\braço, muita LUZ e muita PAZ a todos. 

23/04/03 Minha mãe teve lupus c faleceu por causa desta doença. Nem passava pela minha cnbcça que 
lupus pode ser hereditário. Mas minha médica me pediu alguns exames c o FAN deu p ositivo. 
Fui encaminhada ao reumato, lá mais uma pancada de cxnmes. Porém, só anticorpos contra n 
tircóidc foram encontrados. O reumato falou que cu tenho Tircoidite de I lashimoto, tenho 
nódulo na tireóidc também. Mas tenho alguns sintomas de LES, como queda de cnbclo muito , 
dor de cabeça, aquela síndrome que deixa a mão roxa ou pálidn, anemin, etc. O que devo fn zc1 7 
Esperar ter mais sintomas? Quais os sintomas das "crises" que vejo os outros falarem que rcu1. 
Devo procurar outro médico? Sinceramente não sei o que fazer. Por favor me njuclcm! 
Jnfonnaçõcs c sugestões são muito importantes p:lrn Jlli111 . 
Obrigada. 

24/04/03 Minha rcumatologista me explicou que lúpicos não devem usnr horncopatia ,pois o principio 



Data 
Mensagem 

25/04/03 

01/05/03 

02105/03 

04/05/03 

05/05/03 

06/05/03 

08/05/03 

157 

Mensagem 

deste tratamento é estimular as doenças com pequenas doses p:un que o próprio organi smo 
responda através das próprias defcsas.Se no lupus nossns defesos nos ataca m, como u 
homeopatia pode ajudar?Estou acompanhando o fórum c fiquei prcocupndn com n quantidade 
de notícias a favor da homeopatia. Por favor respondam. 

I Já 1 ano comecei a ter sintomas de lupas, porém não apresento todos. Tenho 26 anos, tcuho 
alteração no fan , síndrome de Haynaud (não sei se nssim que escrevc)c boca c olhos secos, 
fora o cansaço físico. Os médicos ainda uào sabem dizer se o que cu tenho é LESou s indr nrnc 
de Sjoglen. Ocorre que desde de que começaram os sintomns cu já perdi 5K, o q1rc pra miu1 é 
muito, já que o meu peso estava dentro do nonnai.Eu pcsavn 57K c agora estou con1 52K, 
tenho medo de emagrecer mais. Gostaria de saber se alguém teve o mesmo prohkmn. Scrn que 
alguém sabe me dizer se este fato pode estar li g:~clo a clocuça? 
Mudando de assunto, quero dizer que acho muito importante este sitc c a particip:-.çiío das 
pessoas neste fórurn,pois fiquei muito deprimida quando soube que tinhn esses problemas mns 
quando conheci o sitc,me deparando com os relatos de muitos de voces, o nH.:u scntirucnto 
mudou c hoje tenho muito mais força para enfrentar a doença. 

oi pessoal, adorei o sitc, sou de nitcroi-RJ, tenho 23 anos c descobri q tenho lupus ha 'I meses. 
Gostaria muito de me corresponder com vcs. Bjs a todos 

OLá x. Eu também tenho a SAF c LES. Meu rcumatologistn descobriu depois ele inúmeros 
TVP. Agora eu faço uso de 2 comprimidos c meio de marcvan diarinmcntc c 15 mg de 
Denanol. Mesmo assim ainda sinto muitas dores, nos quadris c fêmur, pulsos c mi'ios , c tenho 
sempre uma perna muito inchada devido as tromboses. Se tudo tivesse sicto descoberto an tes, 
não por culpa de meu reumatologista, mas sim aos médicos da Prcvidl:ncin CJIIC estilo scmpr c 
mudando e nunca se consegue fazer um acompanhamento correto. Mns ngorn acho que vni dar 
certo com este médico, ele é muito dedicado c competente. Um gr:mdc abraço, 

acabei de falar com ela c como sempre ela pede para vir aqui :lvisar como cl:l cst:\ c ngradccl' t 
aos amigos. Gente, é uma alegria que não sei descrever, como pode né? niio conhcccnnos uma 
pessoa pessoalmente c amarmos tanto. Dom, ela está bem - gr:lças o DEUS. Como n 
Amigalupica havia avisado está em um cantinho com a famllia (snnto rcmcdio o at11or do 
marido c da filha)e diz estar se sentindo bem, não teve mnis febre só se sente muito fraca 
ainda. Eu sinto que ela esta "doidinha" para vir aqui agradecer a todos que somam ncs tn 
caminhada dela, como ela mesmo fala sempre, aqui no fónun ela encontrou pa11c da força que 
ela tanto precisou c apoio. A senti preocupada ainda (mas não com n sat'1de, esta parte vai bem, 
novamente graças a DEUS). Ela pede sempre que agradeça n todos por tudo que tem sido feito 
por ela, e eu sempre falo que ela que conquistou este direito, com o carismn, sendo n pessoa 
que ela é, por isso é tão amada e admirada (assim como tantns outrns pessons). Resumindo é 
isso ... mas uma vez muitos agradecimentos da prima a toclos. Scgrcdinho: ganhei o meu 
domingo ouvindo a prima sorrindo novamente. 

Gostaria muito de saber se uma pessoa com lupus pode fazer uso dn SPIRULINA 
Me respondam por favor! 

OLA PESSOAL, EU ESTOU NUMA BOA FASE EM RELAÇAO AO LUPUS N ÀO 
ESTOU TOMANDO CORTJCÓIDES E ISSO JÁ É UMA GRANDE VITÓIUA.VI'fÓRl A 
QUE DESEJO PARA TODOS VOCÊS DE CORAÇÃO. DEM V AMOS AO ASSUNTO, EU 
ESTOU ME EXERCITANDO E PARA PERDER PESO OPTEI TOMAR I IIPERC ALÓRICO 
COM ESTIMULANTES EFEDRINA E CAFEÍNA.EU QUERO SABER SE ESSAS 
SUBSTÂNCIAS FAZEM MAL PARA QUEM TEM TEM LUPUS? DEIJOS. 

ESTOU AFIM DE TROCAR TNFORMAÇÚES. ----
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Odeio essa droga de doênça! 
Olá. É a primeira vez que acesso o Lupus Online. Gostei muito c obtive muit as infonnnçÕ(;S u 
respeito da doença. Descobri que sofro deLES a dois anos. Tive uma cris(; u qunl nw levou n 
ficar 2 meses internado, fazendo pulsoterapins c cheguei a tomar 80mg (((; prcdnisonn/dia . 1 lojc 
em dia essa dosagem caiu para 7,Smg/dia. Não faço mnis pulsotcrapin c recuperei o p(;SO que 
tinha antes. O problema é que sei da ligação do Lupus eorn a parte psicologicn c como cln pode 
afetar a doença. Tem1inei um namoro de quase 2 anos a pouco tempo c estou sofrendo nlll ito 
com isso. Desconfio que as dores que haviam meses que cu nfío senti a cstfío voltando. Tenh o 
medo de ter que voltar a ser internado, ou a tomar grandes doses de remédios outra vcl. Mc11 
médico diz que eu não deveria dCixar os problemas particulares nw nba tcrc111 ... Jnns cu 
sinceramente não consigo. Não sei o que faço. 
Sou portadora do Lupus a 5 anos, tenho 39 anos c gostaria de m:lnlcr contatos co1n pessoa:. 
tbm portadora c participar de bate-papo, Sou do Paraná.. . 
Em primeiro lugar quero mandar um grande beijo pnra todos. Gente cu tenho sof1 ido 111\li H> 
com coceira nas mãos, ela fica muito inchada c dolorosa, depois fi cn rcssl!cndn c manchada . Eu 
queria saber se alguém tem esse problema, o que faz para tratar c se é do Lup11s.Obt igndtl 
OI P QUEM NAO ME CONIIECE,TENIIO 22 ANOS E TI2NIIO LES A QSE 2 
ANOS.BEM ... ANDO DEPRE ... E CONSEQUENTEMENTE TENIIO SAlDO E BEI111)0 MS 
Q DEVIA.CONTO P MINHA MEDICA TUDO ACIIO Q ELA NAO SAOE MS O Q FAí'.ER 
COMIGO.OS SINTOMAS Q SINTO SAO DORES NO CORPO(FIBHOM IALG IA 
TB).TENHO SENTIDO MINHA LINGUA COMO SE TIVESSE CORTA DA TODAS AS 
VEZES Q BEBO.TENHO SENTIDO PONTADAS TH. 
ONTEM TB DE MADRUGADA SENTI TANTAS DORES NOS OMnROS Q NAO 
CONSEGUI NEM LEVANTAR.PERDI RECENTEMENTE 8 K.TENIIO Q TOMAR 
ANTIDEPRESSIVOS MS NAO GOSTO DA IDEIA DE SER DEPENDENTE DELES.POR 
ISSO FAZ UM MES Q NAO TOMO. 
PARECE ATE Q ESTOU ME AUTODESTRUINDO ... TALVEZ SEJA ISSO.A UN ICA 
COISA Q TEM ME SEGURADO É MEU FILHO DE 4 ANOS Q (~ UM AMOR E A 
PESSOA COM Q ME RELACIONO Q ME AMA E ME AJUDA MU ITO. SEI Q NAO 
PASSEI NEM METADE DO Q VCS TEM PASSADO ... MS TENIIO ME PERGU NTA DO P 
Q TNSISTIR EM ALGO Q NAO TEM SOLUÇÃO. BEM ... DESCULPE POR NÃO TER 
REGISTRADO PALAVRAS DE CONSOLO COMO TDS FAZEM .. . TO MEIA 
Q ... DIGAMOS ... CANSADA. 
BJS A TODOS ... AMO TOS VCS. 
Oi Pl!ssoal! !! 
É a primeira vez q entro no sitc, tenho o LED c por c11quanto só tll l! afetou o COliJ O 
cabeludo q tem falhas de cabelo em toda parte superior da cabeça cmborn o tttcu cnbclo nin<la 
as cubra, falo dessa fonna pq isso me incomodA muito npcsAr de snbcr 
e ler sobre outros tipos de lupus, mas é aquele caso, cada um de nós snbc como c onde dói 
nossas feridas, por isso gostei do forum, pois vt q podemos fnlur cxtnmcntc 
como nos sentimos c quem nos responde snbc tb pq estnmos fnl nndo. 
As vezes entro em depressão, mas assim como entro faço de tudo p/ sair rapidinho 
pq afinal se parnrmos p/ nos lamentar esta remos perdendo um tempo precioso (bom como 
a maioria q entra neste forum sou consciente c gosto de v1vcr, mas <1 ns vezes 
bate um desespero bate!! !)por isso gostaria de receber suas msgs, p/ conseguir passo r por mnis 
este obstáculo, esta provação na minha vida c com fé em DEUS c n njudn de 
todos vcs eu vou conseguir!!!! Bjos. 
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Oi, pessoal! Bom, estou aq pq preciso mutío da ajuda de vcs. Eu vou ter q fazer urna cimrgia 
nos rins, além do Lu pus q eu já tenho, descobri q estou com \1111 tumor nos rins, c dcvo tirá-lo o 
mais rápido possível, estou fazendo sessões de quimio c devo opcrnrn rw scrnann q vcnr . 
Gostaria mutio de saber se alguém aq já passou por essa ci nrrgia, ou conhcc~.: nlguérn C] tcnlw 
passado. Por favor se souberem de alguém rnc avisem. Meu c-mnil: ------ Q Deus dê muir:r 
saúde a todos nós! Obrigada a todos! Beijos 
Bom x, realmente estou muito animada. Pelo que vejo, tive sorte cru chegar uo período cl c 
remissão em um intervalo de tempo menor se comparado a muitns outras pessoas. Quaudo ti ve 
minhas crises, tentei encontrar um grupo que me apoiasse c entendesse o q cstavn scnti11clo. 
Felizmente tive ajuda de uma psicologa que me fez entender o Indo positivo dessa cxpcricncin. 
Acho importantíssimo estarmos unidas com o objetivo de ofercccrmos :1poiu u todos que 
precisam. Temos LES c temos que aprender a cnxegar os limites, seguir os trntamcntos. cntim, 
sermos pessoas felizes, afinal teremos isso pra toda n vida. Sou de Curitiba, c vc, de ondc é'! Se 
quiser me escn:va: -----
Beijos e Abraços, muita energia, força de vontade c luz pra todos. 
Meu lobo despertou, desde ontem a tarde estou com dores horríveis nos pés c rni\os, tie:rm 
gelados, vermelhos e muitos scnsivcis.Dá um desânimo tüo grandc , unn1 ngonin q atucn 
gastrite nervosa. Desculpem gente estar passando isso p vcs, cu sei q tem alguem muito pior q 
eu, mas a vontade de desabafar é imensa. Uma boa noite a todos c q Deus nos proteja c nos de 
muita força pra fazer com que esses lobos adom1eçam por um bom tcrnpo. Bcijoss ... 
Oi, pessoal. Me senti mais do que na obrigaçi'io de escrever l'l lgumas palnvrns no fórurn depois 
de td o apoio que venho recebendo. Essa mensagem é em especial pnra os amigos portadores 
da LES não se desanimarem. Eu sei que cada cnso é 1'rnico c vários são os problcmns que 
enfrentamos. Mas não se pode desanimar. Eu sou um exemplo disso. Tenho a doençn n mnis ele 
2 anos, c já passei por poucas e boas: internação por mais de 2 meses; UTI; coma indu;~ido; 
muitas e muitas pulsoterapias; reméd ios de todos os tipos. Cheguei a torunr 80 mg ele 
corticóide/dia e sentia dores horríveis, que me obrigaram a andar de cadeira de rodas c mai s 
tarde, um par de muletas. MAs com o apoio da família, o tratamento c principalmente n fé ern 
Deus, hoje não sou nem a sombra do cara de dois anos atr:\s. Estou com meu peso normnl, n 
muito tempo não sinto nenhuma dor ou febre, e vivo normalmente. E niio estou tomando nem 
10% dos medicamentos que costumava usar. Faço esportes, estudo, n:m10ro ... oté mesmo n 
praia eu vou qdo posso .. . como qualquer pessoa. Portanto, pnrn aqueles que esti verem 
chateados, aqui vai um recado: Não deixem a peteca cair, gente! O mundo não pnrn de 
girar!Portanto, tenham força!! E muita fé !! Um grande abraço a tds c obrigado por td! Estarei 
presente sempre que puder. 
ESTOU FAZENDO, PULSOTERAPJA TERCEIRA SEÇAO.SOU DE FORTA LEZA,POR 
ENGRIVEL QUE PAREÇA NÃO CONHEÇO NINGUÉM QUE TENli A LUJ>US. 
QUERIA ESCLARECER DÚVIDAS EN RELAÇÃO A PULSO. 
EU QUERIA SABER SE ALGUÍ:M TEM GRIPES CONSTANTE, GARG ANTA 
INFLAMADA OU COISA PARECIDA, PORQUE É ENCRIVEL MEUS EXAM ES ESTÃO 
NORMAIS MAIS EU VIVO GRJPANDO COM CRISE DE SINUSITE E GARGANTA 
INFLAMADA, ME ESCREVAM POR F A V O R. BEIJOS 
OI.ESTOU AQ MAIS UMA VEZ PARA COMUNICAR QUE ESTOU TENTANDO 
OUTRA VEZ ... VOLTEI A TOMAR A M ... DO ANTIDEPRESSIVO E AGORA É SÓ 
ESPERAR O EFEITO. OBRIGADA A TODOS QUE ME AP91ARAM, AOS QUE NÃO ME 
APOIARAM E PRINCIPALMENTE AOS QUE ESTAO TENDO UMA SANTA 
PACIÊNCIA COMIGO. 
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FJZ UM CONTRATO COM UMA GRANDE AMIGA Q IRIA FAZER O TRATAMEN ro 
DIREITINIIO ... COM CONSEQUENCIAS DELA DESISTIR DE MIM SE EU NJ\0 
CUMPRIR ... E COMO NAO QUERO PERDER SUA AMIZADE E Tl3 QUERO 
VJVER ... VOU TENTAR MS UMA VEZ. ESTOU NA ACULPUJ'URA ... VOLTAREI A 
TERAPIA ... FALEI COM MINIIA MEDICA ... E DEPOIS VOLTO COM NOVAS. BJS 

22/05/03 Meus amigos npos 4 meses de exames inscssnntc,mcdicos pra In c pra cn c um ultimo exume 
ontem venho dizer a voces que felizmente o lobo nno me mordeu, ns fo1 tes suspeitn vicr:1111 
com os si ntomas,mas foram totalmente clescnrtnclos ontcm,foi n comhina c:~o de Ullln fnl! c 
dermatite c dores musculares c rcumnticns que se fi zcrnm presentes durnnt <.: um:\ c1 i se 
alergica,c uma biopsia digamos cngnnosa(ncm tudo c pcrft.:ito)quc t<.:ve rcsultndo positivo. 
Estou muito feli z por isso c queria compartilha com vcs, c dizer que j:unnis dcix:u c i de visit.11 
vcs por aqui estarei sempre que possível dando uma forca prn todos, ndorci conhecer vcs ... atc 
breve Um grande abrace a todos c fiquem com Deus 

23/05/03 Olá pessoal! Tenho 28 anos de idade c li anos de lupus.Levo uma vicb II011llnl, respci t.mdn 
meus limites.Tomo calcort 6mg(clc tem menos efeitos colnternis que o rnt·ticortcn)c 
plaquinol.Já tive os mais diversos problemas rclncionados n docn~·a .M ns , n doençn foi 
realmente cmcl somente nos primeiros nnos.Em 96 fui intem:tdn 9 vc:tcs c perdi minha 
vesícula .Depois di sso, tenho alternado periodos de remissão nhsolutn e0 111 pciÍodos dt.: pioru, 
mas nunca mais precisei de internação ou uso de mcdiençõcs mnis fo1tes.Fi:t. 111inhn fnculclade, 
minha pós,fui morar fora do país por 11111 ano(sozinhn),mc mudei de Cidade c l ~ s t nclo du,\s 
vezes(hojc moro em Cwb, mas sou carioca), enfim, levo uma vidn bem mais ativa que n 
maioria das pessoas saudáveis que conheço. Acho que só comecei n melhomr quando par e i dc 
me revoltar, estudei sobre a doença c decidi que ela n3o ín me impedir de 1 c.:.tli:t.ll os meu:. 
sonhos.Dcscobri que pessoas com doenças crônicas se tornam muito for tcs. t'~ clnru que,;\s 
vezes, fico dcprimida.É mim não poder pegar sol, ter de fazer exames fr equentes t.: tomar 
remedios todo dia c, assim mesmo, um dia ncordnr chcin de dor ou perceber un1n manchn 
estranha no rosto ou que o cabelo esta caindo muito.M;~s, todos tem problemas t.: cnda 11111 deve 
aprender a carregar os seus com a ajuda dos amigos c de Deus. Estou aqui pnrn quem p1ceisar l ' 

gostaria de fazer muitos amigos.Acho que vai ser umn delícia ter amigos q11 <.: comprecnd.trn 
melhor a nossa luta. Meu e-mail -------13cijos 

25/05/03 Viver é um milagre .Conviver com lupus não é fácil. .. Cada vez CJ abrimos os olhos pcln nwnh:\ 
é um sinal q Deus nos deu mais uma oportunidade!! Muito bom saber q temos esse crédito 
... Tem dias q parece um pesadelo .Tento me adaptar .. . Gostarin de compnrtilhnr nossn nmi:t.tde 
e expcricncias vividas. (As pessoas vem em primeiro lugar):-) .... Um beijo , c 111uita saúde p.1n1 
todos nós ... c que Deus continue abençoando a nossa caminhadn com esse otimismo de mai s 
um novo amanhecer. 

26/05/03 Ola,tudo bem? de onde vc c sua irma sao'ln quanto tempo cln dccol.ll iu q c portndot a? 
e olha contem conosco ,somos uma fami li n ta?!desdc ja sintam-se nbrncndns t.: heij ndas, 
sirnonc se puder me liguem 

27/05/03 Temos uma filha de cinco anos, uma inocente com um coração de ouro. Alguns resultados de 
umas análises que cfcctuou colocaram-nos perante a possibilidade dcstn sofrer de LES. Foi 11111 

momento muito di fiei! para mim c para a minha mulher c houve momentos cm que nos 
sentimos mesmo ir abaixo. Virámo-nos pnrn a Net n procura ele informações c de pcssons que 
nos njuclnsscrn. 
Numa destas dcambulaçõcs dcparámos com o vosso sitc c acreditem que foi nqui no voso;o 
exemplo de tenacidade, coragem c capacidade de nmar que encontrómos n for~·a qut.: por vete:. 
nos faltava. É nas adversidades, nos momentos mais cliflccis que os grnndcs ho111CIIs c M; 
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grandes mulheres se revelam. Para nós vocés silo llllS vcrdncleiros hcr óis. 
Felizmente, as nossas piores suspeitas não se confirmaram c n nossa filha ui'io pndcce desta 
doença. De qualquer forma, não podemos deixar de agrndecer a totlos vocês pelo exemplo de 
coragem que nos conseguiram transmitir. Desejamos ardentemente qut: n cura clestn <locnçn 
seja uma realidade dos próximos anos. Na Europn e nos EU/\ cstiio n fazer-se estudos corn 
células cstaminais (cordão umbilical dos bébés) que se tc.}m revclndo nltnmentc promissores 
para a cura das doenças auto-imunes. Estou certo que dentro de nlguns nnos o Lupos deixnd 
de ser uma doença crónica c ten\ curn. 
Um enorme obrigado a todos c por favor nunca deixem de ncreclitnr. Ni\o se esqueçam tln 
evolução que o tratamento desta doença conheceu nos últimos anos c im11gincrn o que scr:'1 
daqui a outros tantos. 

28/05/03 Alguém poderia me dizer se é possível o Lupus estar inativo, mas n pcsson continunr sentind(\ 
dores terríveis ???Obrigada, um abraço 

0 J/06/03 Estou com a tal fibromialgia,gostaria de saber de algl1ém que por ncnso tcnhn,como contr nln,o 
que faz,alimentação ... ctc ... . Agradcço a todos,fiqucm com Deus .... 

02/06/03 Ola eu tenho LES a 6 anos, c gostaria de contar um pouco sobre min1 n vcs. 
Quando fiquei doente os médicos demoraram muito a ncertar o diagnóstico do lupus, fiqu~:i 
muito mal, fiz muitos exames e só uma biópsia me deu o diagnóstico, tomei meti ·ortetn , 
cloroquina, mais esses remédios me deixavam pior, vivia meio no mllndo dn lua, depress iva c 
tri ste. Há dois anos comecei a fazer tratamento com homeopnti n, ninda sinto nl\litus dores, 
alguns sintomas do lupus, que não nos deixam, mais sinto que é 11llln Jncd icina menos 
agressiva. Agora estou com fibromialgin, cálculo no vesícula c um aumento de pli ncren :~ , nfío 
vou operar pra retirada da vesícula, meu médico diz que voi melhorar só com homcopntin, me 
sinto meio deprimida, triste as vezes, c entro sempre aqui pra ver mcns:~gcns de vcs, sern que 
algum de vcs esta assim tumhérn'! 
Adoraria que me escrevessem. Beijos. _ 

03/06/03 Olá, pessoal. Gostaria de obter informçõcs a respeito d:~ nlimentnçilo pnrn quem é por tnclor de 
h'1pus. Existem alimentos que são contra-indicados para nós? Quai l-> silo eles'! Tnmhém estou 
interessada em saber se algum(a) de vcs faz tratamento homcopótico, juntamente com n 
halopatia ... Por favor, enviem-me o máximo de informnçõcs posslveis, ok? Beijos grandes n 
todos. 

04/06/03 OI a a todos do forum, ja mandei outras mensagens antcriom1cntc, mas, a minha sogrn c esposa 
alem de varias amigas das duas tem LES, e tenho procurado ajuda-las ntrnvcs de infonnnçõc:; 
escritas c e m nosso site. Tem surgido algumas duvidas que cu gostnrin que vocês liH: 

ajudassem. Talvez alguma pergunta possa trazer constrangimento nn resposta, mns, caso queira 
ajudar nas infonnaçõcs, mande-nos um e-mail com a resposta.: após estnr nfnstudo po auxi lio 
doença, qual o tempo que demorou para ser tmnsfonnado em nposcntndorin por invnliclcz; 
alguem foi aposentado direto sem o auxilio doença?; existem dados oficiais c conliavcis n 
respeito de expectativa de vida dos portadores deLES?; algucm tem informações sobre segmo 
de vida e invalidez? Ja recebeu ? 

05/06/03 Oi, pessoal. Tenho passado mal há uns doi s anos, indo a v:\rios médi cos, mil t:xnmes, corr~ 
ao Pronto SocorTo, etc. Comecei a pesquisar na Internet, pois não aguentava mais cndn médico 
falando uma coisa diferente. Reparei que nos meus exames de sangue vinha tnxn de linfócitos 
sempre baixa. Pesquisei c vieram vários sitcs sobre Lupus. Fui correndo numa rcumntologistn 
e pedi um teste, ela relutante, aceitou c deu positivo(nno passado). Entiio procmci saber qual 
era o melhor reumatologista de BSB. Fui até ele, que me disse que uma porccntngcm clr 
pessoas dava esse resultado, mas o meu caso era fibrominlgia. Sei que venho piorando 11 cnda 
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dia. Semana passada fui ao Pronto Socorro, pois ern tnnta dor, fraquez:t , etc. O clinico nte 
atendeu e sem que cu falasse nada sobre o teste, desconfiou de lupus c pediu que procurnssc 
um reumatologista. Só consegui vaga pnra segunda próxima. E de ontem pro ca, sinto cotno se 
estivesse morrendo, é tanta dor! Nem a fala sai mais. Tb, meus nm igos, fnmi lin, jn niio 
aguentam cu me queixando. Vendo os sitcs, vejo que tenho alguns sintomas(muitns dores, llHl S 

não incham as juntas, febre bai xa, cabelo caindo, cmngrccimcnto, ntcnstrunçi1o im.:gul nr, 
manchas vcnnelhas no tronco), enfim, não aguento mais. Este é um desaba fo c Ulll pedido de 
ajuda, se alguém puder me informar mais sobre os sintomas, se teve todos l!l cs. Nilo tcnlto ns 
manchas vermelhas no rosto. 13om, seria só um suporte até cu ir no médico. Se fo r isso mesmo, 
quero estar em contato com vcs. Valeu! 
Desculpem-me por esta avisando somente hoje, mas nmanltec i com nlllitn gt ipc, dor de 
garganta, febre e dores no corpo. Mas espero que as ami gns participem no proximo s:lbndo, din 
14/7 
Alguém sente,ando sentindo muitas Caimbras no peito,no pescoço, nas milos em vnrins 
partes,alguém pode me ajudar. 
o la, pessoal algucm pode me ajudar, estou tomando 35mg de predni sonn, estou com o 1 os to ta o 
inchado que quando como ate mordo a boca por dentro, cstn tno mim fora isto nc111 consigo 
olhar no espelho estou me sentindo orrivcl, fora os pelos do rosto tnmbcm, meus joclltos 
tambem estao inchados c doendo, hoje esta dificil, peço ajudn. Mns nunca desan imar fc em 
Deus. se algcm poder me ajudar agradeço. um abraço 
Alguém aí saber me infonnar alguma clínica que cu posso entrar em cont ato que scju 
especializada no caso do lupus, pode ser fora da l3ahia Também, pois sou daqui de Sa lvndor, c 
no momento minha cunhada está internada no llospital y se trantando ele uma mcningi t ~.: (ltt\ 45 
dias) e ela antes estava fazendo tratamento com Dr. x do z, mas cstnmos clcst:spt:rndos 
procurando outras fontes de tratamento, pois nesta quinta teve que fu zer umn c irurgia nn 
cabeça para colocar um cateter!.. .... _ 
OI POVO NOVAM ENTE ESTOU AQUI, HOJE ESTOU PREOCUPADO, POIS NOVOS 
SINTOMAS APARECERAM E EU PRA VARIAR ESTOU INDO NOVAM ENTE PR A 
UMA CONSULTA, ISSO E O QUE AFLIGE MA IS EU TENHO PAVOR DE MEDICOS 
(NADA CONTRA A PESSOA), MAIS NAO A DE SER NADA NOVAM ENTE (ASSIM 
ESPERO). 
NO MAIS MUITA SAUDE PAZ E FELICIDADES PARA TODOS VCS 
FIQUEM COM DEUS UM ABRACO 
Boa Tarde!! Tenho Lupus desde os 17 anos (tenho hoje 22), mas está controlado n hnstnnt c 
tempo, c essa semana, estou sentindo algumas dores nn bexiga .. . niío quero me desesperar c j ó 
ir procurar meu médico (Procuro não fazer do lupus uma muleta na minha vida, umn desculpa 
pra tudo), então gostaria de saber se alguém já teve sintomas parecido ... sempre tomei 
cloroquina, o que me ajuda muito ... 
OI PESSOAL, HOJE EU ESTOU BASTANTE PREOCUPADA, POIS ESTOU Ml~ 
SENTfNDO FRACA, EU ESTAVA ESTOU A DUAS SEMANAS COM UMA IN FECÇÃO 
NO OUVIDO E USEI OTOSYNALAR NÃO ADIANTOU, QUER DIZER PIOROU E NA 
SEGUNDA FUI AO PRONTO SOCORRO DO HOSPITAL DE BASE E A MÉDICA Ml~ 
PASSOU UM REMÉDIO QUE NÃO POSSO USAR ENTÃO TIVE QUE ESPERAR ATI~ 
TERÇA PARA FALAR COM A MfNHA MÉDICA , QUE ME PASSOU OUTRO 
REMÉDIO MAIS ESQUECI DE PEGAR O SEU TELEFONE E EU ESTOU ME 
SENTINDO MOLE, FRACA COM ENXOU E CÓLICAS E NÃO SEI O QUE É ,E NÃO . FI 
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BEM O QUE fAZER NO MOMENTO EU NAO TOMO REMEOIO NENIIUM PARA A 
LES ESTOU PREOCUPADA, ME DIGAM O QUE VCS FAZEM QUANDO SE SENTEM 
MAL E QUE A CONSUTA DE VCS ESTA LONGE , POR FAVOR AGUARDO 
RESPOSTAS 

13/06/03 Oi Gente, Eu tenho 27 anos e desde os 16 anos apresento si nton1ns do Lupus. Devido n fi cn1 
pulando de médico em médico, só obtive agorn o rcsultndo cxn to. Snbc, undo bem nc1 vosn, 
dcsanimadn c me sentindo mal com os medicamentos. Ser;\ que al guém poclclia fi car lliC ll 

amigo, ou quem sabe até conversar comigo sobre isto pra que cu nprend:1 n I i dar cou1 cstc 
acontecimento tão recen te da m inha vida. Deijos. 

15/06/03 Minha filha de 11 anos esta tomano hidroxicloroquin:1 300 mg, pois n 3 anos comcç:1n11n 
al!,rt111S sintomas, fcbrícola,pa lidez, dores no corpo,cnnsnço, procurei vnrios n1édi cos c nada, foi 
somente em agosto passado que procurei uma rcumntologis tn, II C. 
A médica antes de fazer exames j á tinha dado certeza que era Lupus, começou tom:~ r v:u io!' 
remcdios, só que deram positivo o fan 1/200 c um cxnmc que n:\o explicar o nome só sei que é 
ref. aos musculos.Só qdo o resultado sai ela cancelou os remédios c di sse que era sô pt 
fi cannos em obs.,pois ela queria ver se m anifestava em algum orgilo, só que nesse tempo ela 
começou a sentir mais dores, emagreceu 9 k em 4 meses, n cnxaquccn veio 111:1i s fo1 te, c os 
glóbulos bcos começaram a baixar, c a médica dizendo que era mais psicológico. inclus iv~.: d.l 
é acomp. por psicologo, resultado ela parou de falar onde doia, pois ningucm ncrcdit:IV:I ncln 
somente cu, a médica então me deu alta, no mes 3, nh. a minha filh:1 foi passar fê1 ias na casa cl:l 
tia em femandópolis c la foi ao clube nadar c com o sol inchou os olhos os tOIIlOtclos, mesmo 
assim ela deu a lta. 
Como ela só estava pio rando as dores, apareceu a enxaqueca m:tis forte ni ndn, cln toma o 
Pamelor, resolvi fazer por conta próprio o Fan novamente, no llC,com nj ucln ele minhn p1 imn o 
F AN deu I /400 dobrou. Procurei outra médi ca, foi onde começou n tomnr cl01 oquina, pois cln 
não quer pagar para ver. Por favor gostaria de conversa r com nlguérn.Meu c-ma i! ----- ME 
AJUDEM A ESCLARECER .. . 

1 6/06/03 Gostaria de tirar uma dúvida com voccs ... n mi nha médicn disse que, devido no Lu pus, ni\o 
poderia praticar exercícios fisicos,gostaria de saber se vocês tb. nilo podem praticar os 
exercícios c vocês têcm uma idéia de qual cxcrclcio praticnr??? Agunrdo resposta !! Abraço n 
todos !! 

17/06/03 Gostaria de receber cmails de pessoas que passaram pelo mesmo problcmn que minha nmign x 
passou -ela teve lupus c hoje em dia ela faz tratamento p/sc recuperar. Os medicas folnm que 
ela nao tem mais nada de lupus, porem fi cou sequelns como n : ostcoporose .. Peço n tod()s vc 
que passem por emai1 seus telefones para que ela possa ligar c compn1 tilhnr sobre n doença qu~.: 

quase a matou.Fico aguardando retorno de vcs .. 
Deus Abencoe a todos que contribuírem com a amiga x ... 

18/06/03 Oi y, você queria saber quanto a pele , eu não tenho c nem nunca ti ve problemas na pclc.Ou 
melhor tive problemas com estrias mas na pele do corpo c não do rosto, os problemas com 
estrias se deram pelo fato de um aumento de peso muito rópido c por nltn dosagc111 de 
corticóide após uma cimrgia.Vi que você perg~mtava sobre mcnstnrnçi\o; o meu ciclo nuncn foi 
muito regulado mas depois de alguns anos da doença fi cou hem mnis dcsrcgulndo tinhn n1ais 
problemas quanto a descer duas vezes ao mês,as vezes até n cndn 15 ou I (i <Iins <I c uns 5 nnos 
prá cá o fluxo diminuiu muito mas a mcnstnração se regularizou mais, ela m:~i s ndinntn do que 
atrasa. pelo menos a cada 23 a 29 dias estou mcnstnrnndo.y você nilo clisst: da onde você é, cu 
sou do interior de São Paulo, meu c-mail é--------- Dcijos 

19/06/03 Olá t. Obrigada por me responder. Eu vou entrar em contato com \1111 cspccinl istn eru ON cn1 
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São Paulo. Foi o y do si te de on quem me indicou. Estou com dores hon·lvc.; is nos quadris c.; no 
joelho. Tenho LES + SAF c há um risco muito grande para quem tem este proulen1a no 
sangue. Mas fiz RX não deu nada. O médico acha que precisarei fazer a n.:ssonl\ ncin • porque 
ela acusa quando a ON está bem no início. Eu também tomo Dcnnnil c Mnrevn n. Depois lhe 
conto o que deu os exames. Abraços, x 

20/06/03 Ha tempos venho querendo conectar-me neste maravilhoso site. Tomnrn que cu possn nj 11clnr 
algucm, como um di a me ajudaram. 

21/06/03 Preciso falar deste Lúpus.será que o que sinto todos sentem? ---
22/06/03 x, Tive al guns sintomas semelhantes aos seus. Poderio cntrnr Clll cont nto? 

Meu e-mail : ------Abraços 

23/06/03 Minha mãe acabou de receber o resultado de exame de sangue, vcs poderiam ident ificur o qm· 
significa esses valores nha ixo: 
ANTI-ENA SM Ni1o reagente 
ANTI-ENA SS-A(R0/10- l):Rcagente 1/·lU 
ANTI-ENA SS-B(LNJ0 -2):Reagente 1/'1 0 
INDICE DE KATZ .. ... .... : 21 

24/06/03 Oi x ,tudo bem? Sou professam, mas no momento estou readaptada ou seja estou e111 outm 
função por algum tempo, mas cumpro o mesmo número ele horas que cu tinha nntcs dn 
readaptação.Estou em licença mas já retorno segunda feirn , pois ti ve um derrnme pleurnl. Me 
fale mais sobre você o que fazia c porque está encostada?Teve :1lgo gr:IVc por causa dn nossa 
doença?Como você está convivendo com eln?Aguardo, forte abraço. 

25/06/03 Bom não sei bem se foi você que me deix ou recados c que fnlou com n minha irmi\ 110 telc f01H: 
pois ela não soube anotar seu nome ,mais eu acho que é vocl:, obrigado pcln prcocupnçilo, cu 
tenho exame marcado para a próxima segunda-feira, cu não respondi nntcs pois nqui é o11dc cu 
faço estagio c nem sempre dá para acessar c cu só fico aqui até á próxi ma scgu11cln. E11tl'c e111 
contato comigo pois não quero perder contato c preciso de conversor com alguém. Preciso do 
seu imail e te I para quando acont ecer nosso encontro. 
meu email é------ deixe mensagem aqui quando vc ler esta beijos. 

26/06/03 Apalurj é a associaçao de paciente com lupus do Rio de Janeiro, qu e funcio11n no te1 rco tio 
Hospital Universitario Pedro Emesto (IIUPE). Visite a associnçno, ajude, doe um pouco do 
que tem sobrando em vocc, para alguem que esta precisando. Dia 29/06, domingo, das I O ns 17 
horas, no Clube Israelita Brasileiro, Rua Barata Ribeiro, 489, Copacnbn11n, hnvcrn Ull ln festn 
"Quermesse da Solidariedade" onde a Apalurj ira participar com bnrrnquinhas de doces, 
pescaria etc. Para vocc, que mora no Rio, eis uma boa oportunidade em ojudnr. Part icipe da 
festa . De seu apoio/eolaboracao. 

27/06/03 Queria saber se alguém aqui se trata com homeopati a c se for, como é o tratamento'! 
Pois tenho lupus a 6 anos e me trato com homeopatia a qur~se 2 c ns vezes tenho medo de n:'lo 
ser o tratamento corrcto.Beijinhos 

01/07/03 Gente, 
Tenho lupus desde os 24 anos de idade. Hoje tenho 42 anos. Minha mãe também tem. Grnçns n 
Deus temos vida nonnal com o LES. Não fazemos uso de corticóide ou corti sona ou sei 11\ o 
que. Uma prima minha que tinha lupus, partiu dessa vida, com 21 nnos de iclndc (do 
coração)porque não queria se tratar. Se entregou, acabou morrendo do cornçiio. 
Tenho uma amiga que também é portadora do Lupus, já teve diversos problcmns, qunsc 
morreu, mas hoje está muito bem, inclusive trabalhando. 
TENHAM FÉ EM DEUS E PENSAMENTO POSITIVO. 
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NAO FIQUEM PENSANDO MUITO NO PROBLEMA DE SAUDE. TENIIAM FORÇAS. 

02/07/03 Oi Pessoal, Hoje tenho uma consulta com minha médica c vou comcntnr que es tou com 
vontade de cngravidar. Torçam por mim, tá. Beijos, 

03/07/03 O computador da x está com problemas, por isso ela me pediu para lcmlw n tod.1s(os) que o 
nosso almoço vai ser neste sábado( dia 05/07) na ------, a partir de li :30h, cs tnçi\o metro 
Glória. 

04/07/03 Olá pessoal, visito este si te a mai s ou m enos 3 anos, nunc:\ envi ei n1ensagcn1 pois sempre 111e 
isolei das pessoas, mas gostaria de fazer ami zades poi s me s into soz.inhn, c n t~ mes mo 
estranha. Não tenho com quem conversar, a minha fnmllin não siío de participar muito, só 
ficaram sabendo que tenho lupus por que falei, mas eles não tem a informn~·i\o <1.1 doençn . 
Estou desempregada, c tenho que tomar C loroquina t r~s vezes por sem:1na c acnhou niío sei o 
que fazer pois não posso ficar sem. Por ele ser feito em manipulação não sei onde cncontt .l 
menos caro ou em Hospitais que tenha. 
Se alguém poder me ajudar com algumas informações agradeço muito. 

05/07/03 Meu nome é x moro em Jacarcpaguá(RJ),descobri que tenho Júpus hft 2 nr1os.Tcnho 51 anos, 
faço uso do bethcnelan. Confom1e os exames c os s intomas c dores que s into o médico 
mantém ou aumenta a dosagem do medicamento. Já tomei ccles tonc, mns como engordei 
muito pedi para ele trocar p/ o bethcnclam, que incha menos. Peço que alguém 111e responda 
sobre ultimamente certos s intomas que s into: muitas dores ele cabeça, que só p .)SS:l quando bem 
entende, nem inj eção consegue ameni zar, c dores abdominais, inchaço nns pernas c 
rnãos,fraqueza,e azia,muita azia,quasc não como ali mentos di !iceis de digct ir. Desde j á 
agradcço,a atenção dispensada. Pergunto se o fato de trabalhar nn nrn podc contribui r pnra 
estes sintomas???abraços, 

06/07/03 Eu e m inha mãe temos Jupus, os médicos di sseram que isso é rnro, j á q lu pus não é uma -
doença hereditária. No momento cu c minha mãe es tamos bem de salldc. Cnso qucim 
conversar comigo meu c-mail é ---- c o da minha mãe é ----- Beijos 

07/07/03 Gente cu gostaria de uma ajuda poi s tenho uma amiga com LES c pretendo colher o m:\ximo 
de informações possíveis, preciso de ajuda com isso quem pode me ajudar n cc,lhcr vfl rins 
informações 

08/07/03 Oi minha amiga y, 
Sabe você pra variar sempre me ajuda. 
É cu estou meio tris te com esta questão do cisto. A médica disse para cu t cnt:~ r n p1 oges tcroua, 
mas tenho receio porque já passo m:~J com os medicamentos do LES, o que diró com 11111 
hormônio tão forte quanto esse. 
Sabe estou com muita vontade de ter um ncnenzinho, mns quero ncrcdi tnr que npenns niio é o 
momento c que um dia ele estará aqui. 
Só de conversar com você já te adoro, viu. 
Beijos e muita força minha amig:~. Chegaremos lá. Beijos, 

Olá x, deixei uma mensagem para vc a respeito do lmurnn na página 4. Um grnnde beijo -09/07/03 
J0/07/03 MENINAS TO TENTANDO FALAR COCES, MAIS ACHO Q VC S NUM T A OÜ MEU-

FONE Q TA COM PROBLEMAS Q É O MAIS PROVÁVEL, OLII A PREC ISO FALAR 
COCÊIS URGENTE SOBRE O ENCONTRO, RECEDI UMA PROPOSTA E PRECISO 
PASSAR PROCÊS COM URGÊNCIA TA? MIL BEIJOS 

1 1/07/03 
-Gcnte ... eh possível que uma de minhas im1as sofra dcssr~ doença (Lupus). Eu gos t :~ 1 in de sohct 

se ela apresenta grandes riscos a sa t'1dc c se ch possível viver muito tempo, se sim, CJIIillltO 
tempo? 
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12/07/03 Uá faz algum tempo li que vc iria fazer uma cirurgia de rcduçao de c..:stônwgo !WSta t in de $nbcr 
se vc fez e se vc esl<\ passando bem. M e escreva meu e-mail é--------

13/07/03 

14/07/03 

15/07/03 
16/07/03 

17/07/03 

19/07/03 

20/07/03 

21/07/03 

Se algucm puder me ajudar de alguma forma ficaria muit o grn t:t, tenho lcs l~n nno c ntc 
hoje nao consegui fazer o tratamento certo. 
Sou uma pessoa muito estressada e muito angustiada, infcl iz.mcntc nflo estou no ll rasii.A s 
vezes acho que chegou a hora de ir embora mas tem algo que não me dcixn sa ir dos USA. 
Então por favor mesmo d longe tente me ajudar. Obrigada n todos que me rcspondcrcttl 

E aí chcrry?, sua tia já melhorou? 
Diga prá e la ela entrar aqui no bate-papo 
fala prá ela tomar banho sempre que a coceira piorar, as vezes fn z e fcito ,<le prc fc.:rcnc ia 11101 no. 
Campina está sempre maravilhosa?, moro proxirno em Natal. Olha 
cu estou parcialmente muda, mas tenho certeza que vou vencer mnis estn bntnlha. 
Tenho tres pimpolhos para criar,e tenh o que ter fé. Tenho Psorinse, c pegou minhn gnrgnntn . 
de jeito, só porque me estressei, mas eu vou conseguir supcmr 
tenho um Deus que é maravilhoso c há de me conceder esta gmçn, qttero di í'.c..:r mais umn cntn: 
as centenas que j á recebi .Bcijos. 

Alguém utiliza ou já utilizou o medicamento liquerninc s ubcut fi nco. Pnrn tl uc serve 

Minha irmã está há quase um ano sem saber qual a causa elos seus inchaços nos nrti cuhi \Õl·:: . e 
por último no pescoço c olhos. Não sei qual médi co ela deve ir, pois c..:m M:mnus, o 
reumatologista do SUS, só passa eorticóide. Um amigo m e.: info rmou que éln pock tc.:r lupus. F 
hoje mesmo eu encontrei esta página no Google, como posso aj udá-In n snbcr se c ln tem cssu 

doença. 
Que não seja preciso mais do que uma simples alegria para me fazer nquh:tnr o csplt i toE que n 
teu silêncio me fale cada vez maisPorque metade de mim é abri go, n1ns a ou tra metad e.: é 
cansaçoQue a arte nos aponte uma resposta , mesmo qu e c ln ni\o saiba E que ninguém n l ~'ll l c 
complicar porque é preciso simplicidade para faze - la fl orescer Porque mcladc de mim é n 
platéia, e a outra metade é canção E que a minha loucura seja perdondn,Porque mctnclc de mim 
é amor,e a outra metade,tarnbém beijos 

hoje ouvi dizer que o Aspartamc é Fatal para quem tem Lupus, fiquei lllllilo preocupado, pois 
uso com frequência aspartamc em vários alimentos , só encontrei informnçiio em um s i te de 
boatos http://www .projetoockham.org/boatos_asparta me _ l.ht m I 
alguém sabe de alguma coisa mais concreta? 

Eu frequento este site a algum tempo e sempre partilho, quando surge nlgumn novidndc. Sou 
lt'tpica, tive meu diagnóstico em nov/98 e a doença nfctou meus pulmões dc..: fo rmn grnvc. 
Recebo auxílio doença desde 03/99, mas ngom, se meu estado cs tnbili znr dn formo como está, 
existe a possibilidade até de cu voltar a trabalhar. E stou f diz dcmois c sou grnta n Deus por 
isso, mas ao mesmo tempo, com certo receio de encarar este merendo tõo competitivo. A 
maioria das empresas não está disposta a receber a lguém com um hi stó rico como o tll t.:ll. M ns 
estou muito confiante em Deus , que ele me dará força, para cnfrentnr os obstáculos , que.: 
porventura possam surgir. Sinto que ainda tenho meu potencia l produtivo c nimb p osso utili 7~ 

lo. 
Já faz tempo que não acesso o LOL, fiquei de visitar n y c tive vnrins complicações (Trontbosc 
venosa nas duas pernas, que dificultou minha locomoçfío, ngora estou bem melhor 111ns tnc:<nw 
assim devo começar a fazer pulso na próxima semann. Estou \llll pouco nnciosn , 1~u1 s creio em 
Deus, c que este tratamento vai surtir efeitos positivos. Mns quero notic ias da amigo lt'tpicn <' 
y.Aiguém pode me informar? 

L-------~~~~-------------------------------------------------------·-
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22/07/03 Gente, desculpem por cu não ter deixado noticias de mamilc ontem, mas fiquei no hospi tul n t~ 
o último horário de visitas, pois ela não poderia ver todo mundo n:ccbcndo suns visitns U:\ que 
está bem acordade, graças a Dcus!)c cstnr sozinha ... Oihcm, 99% de chnnce de cln ir para o 
quarto hoje. Já está ótima, fez uma tomogrnfia ontem à tnrde c o Dr. y disse qu~.: cln niio fi cou 
com seqüela nenhuma c já pergunta pclns amigas, pelas con tas q elo tkixou p/ eu pngnr (n11.:11 
pai falou q se ela perguntou pelo dinheiro entaum é pqjó cst:\ curndn!, hnhalwh!) ~.: sc111pre 
pcrglmta: "que dia é hoje e que horns ... " p::~rn saber qw1nto tempo cl:l esteve tksncordada . Olhn 
gente, minha mãe é uma verdadeira guerreira c muito iluminndn, cadn di n mais cu tenho n 
plena certeza disso. Mais uma vez agmdcço a todo o cnrinho c pciRs ornçõcs. Beijos, --

23/07/03 Quero agradecer a todos pelo apoio. 
Mas &rracas a Deus meu pai esta vindo para me ajucbr ,estn trn zcmlo meu filho cOtll el e. 
lnfclismentc minha mac nao tem visto parn viajar parn os USA,mns estou content e por ter meu 
pai e meu filho juntos de mim. Peco a Deus que me de muita forcn pnrn supcrnr todos esses 
obstaculos com a ajuda de todos voccs vou conseguir. Quc Deus os nbcncot.: n cndn 11111 Beijos 
a todos c se caso eu precisar avisarei com certezn,ok. 

24/07/03 Amigos, E com muito prazer que lhes comunico que nossa nmi gn x j:\ pnsscin p~.:los corn.:d 0 1~ 
da Clínica y,acabo de falar com a milc dela por telefone. Estó é n bon nollcin do 
momcnto:NOSSO PAI DO ~ÉU OUVE NOSSAS ORAÇÕES PARA NOSSA ALEGRIA E 
AUMENTO DE NOSSA FE!!! Muitos abrnços a todos os nmigos que cstiio 
rezando/orando/fazendo preces pela y . 

25/07/03 OLA AMIGOS O PROXIMO EMCONTRO JA ESTA MARCADO,I'OR ISSO AN IMEM- S I ~ 
E VAMOS NESSA, VENHA VC E CONVIDE UM AMIGO OU PARENTE ,VENIIA TODA 
FAMÍLIA,,DIA 16/08/03 as 14:30hs, MAIORES INFORMAÇÕES ME ESCREVAM E 
MANDE NOME ENDEREÇO E TELEFONE OK?!POR NENIIUM MOTIVO Dt:I.XEM DE 
PARTICIPAR É MUITO IMPORTANTE Q VC VENIIA ... E DETAU lE ,TEREMOS 
NOVIDADES E MUITAS SURPRESAS ... BEIJOS A TODOS qunlqucr duvida me li guem 

26/07/03 OLha cu aqui dando uma passeada ... aproveito pra te deixnr um nbrnço com muito cnrinho c 
espero que vc esteja bem. Graças a Deus cu estou bem. Um grande ohrnço dn sun elernn nn1i gn . 

01/08/03 Oi meu nome ex c tenho lupus ha quase 4nnos,no começo foi duro,pois cu nno snbin o que 
cra;mas agora cuja li bastanlcja estou mais infonnnda,cstoumais trnnquib .Mns (Jilnn to cu 
descobri a doença cu fiquei um pouco deprimida c me afastei dos poucos 0111igos que cu 
tinha;por isso se alguem ai quiser ser minha nmign cu vou fi car muito fdiz,nincln rnnis ltnln 
amiga que tenha a mesma doença que eu.Pois uma coisa que me deixn mui lo chnlcndn c 
quando as pessoas vem todas espantada me perguntarem lupus credo o que c isso? E cu lenho 
que explicar sempre as mesmas coisas a varias pessoas que nno ctllcndclll nnda.Aqui c11 sei C)llC 

voceis me cndentem,estou esperando novas amizades. 

02/08/03 Estou melhorando e melhorando. Obrigada a todos pelo carinho c mensagens envindn~ p:1rn 
meu c-mail. Amo voccs. beijos 

03/08/03 Oi, pessoal! 
Tenho uma amiga que tem LESe eslá precisando de um especiali sta hacnnn ~.: confi nvcl! Se 
alguém conhecer algum em Niterói (RJ) me envie msg, ok? Abraços! --

04/08/03 Não sei mais o que faço, meus cabelos nuncn voltam ao normal sempre estou como qucdns de 
cabelo, ultimamente está muito rebelde, gostaria de quem souber de \tll1fl maneira cficn :t. de 
fazer crescer c para com a queda por favor entre em contato comigo no e-mnil ----- ))js 
Amigas(os) 

05/08/03 Prezada equipe 
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Gosto muito deste sitc, pelo seu carater infom1ativo sobre LES que 6 de ex trema i mport.mci.l 
para nós portadores de LES. Parabéns! Gostarin quc voces publicassem nr ti gos ou pesquisas 
sobre Transplante de células tronco, ou pelo menos endcr eços onde posso ler c nrc in for mar 
melhor sobre este assunto. Desde já, obrigada. 

OG/08/03 Dccobri que tenho Jupus a pouco tempo, se vocês puden.:m mc njutlnr, cu ficarei gr ntu . --
Gostaria de saber se vocês por acaso sabem o que o uso dn cn nnnbis ntivn pode nc:urctnr p.1~:1 
urna lúpica. Obrigada desde já. 

07/08/03 cu nao nao consigo encontrar al gucm ai pm dizer como c os sintonHls cln lupus crn nos honrc:ns 
c porque so I 0% dos homens podem ter lupus, gostnri n de receber nlgtrrl s cxcrnplos c 
tramcntos que amenizam as crises. moro em lmperntriz-MA c gostnrin d<.: s:rber se ex iste.: ulgtun 
gmpo de Jupicos do maranhao. desde ja agrndcco n ntcncno ele todos me cs<.:rcvam ... 

08/08/03 Oi ... 
Gostaria de saber se já teve al guém que tentou parar com o cort i:.ron:1 c teve que nlt :u por q111: 
nao deu ccrto ... quais sao os sintomas?? c quando volta tem q tomar uma dos.rgelll m:li(lr do q ,, 
anterior? Aglmrdo c agradeço --

09/08/03 I lá umas 2 semanas alguém perguntou a respeito da dieta dos 300 pontos. Não rcspnndi, 
porque estava com problemas no Outlook,mas agora jn cst:\ resolvido c j :\ digitei n dictn . Quem 
quiser recebê-h\, deixe o c-mail. Eu fiz c estou fazendo c jn perdi 12 qui los. Ulll nhraçiio n 
todos c um ótimo fim de semana, com muito amor c muita paz. 

I 0/08/03 A todos os papais q frcgucntam este forum, quero mandnr 11111 nbr:~ro cnr inhoso pdn p:1ss.1gcm 
de seu dia. "Ser pai é muito mais do que esta palavm nos tr:ws mire. Que vocf tcnlrn urn FFI I ~ 
DIA DOS PAIS!" 

11108/03 Ilojc peguei o resultado do meu exame de crioglobulinas. Segundo o lnhoratót i o x, clc tlctccta 
doenças infecciosas agudas ou cronicas, docnçns nuto-im11ncs como o lup11s, tniclollla múltiplo 
c certos tumores. Tem "antisoros específicos rrnti -lgG, nnti -lgA, nnti -lgM, unti-knppa c 1111IÍ-

Lambda. Deu negativo! !! O fator rcumatóidc trrmbém. Pelo jei to, niio tenho llrpus. Mns, de 
qualquer maneira, continuarei entrando no si te, pois ndorci todos vcs. Quero snhl'r em q11e 
posso ajudar, ser ítt il. Abraços grandes, -

12/08/03 Se há possibilidades de uma pessoa que já se trata de l.upus, poss:r ter si nt(HIHIS de 11111 ire 
rcumatóidc ... é que cu já tenho Lupus a uns G meses, estou em trntnmcnto c de rcpcutc cor11ccci 
a sentir dores fortíssimas nas minhas articulações c csto\l clcsconfincla que scjn n artrite, vocés 
poderiam esclarecer essa minha dúvida??? Desde jó ngmdcço! I Abrnços. 

13/08/03 sou portadora de lupus discoidc e gostaria de saber os novos rrarnrncnros dcsrn docncn -
14/08/03 X, TD QUERO A DIETA MILAGROSA .. 

UM FORTE ADRAÇO, APROVEITE DEM SUA QUINTA-FEIRA 

15108103 Olá pessoal, estive alguns meses fora do Drasil mas jn estou de volta, estou bem tenho todos os 
movimentos nonnais, ainda faço fi sioterapia mais será por um curto cspnçn de tcrnpo c w a\' IIS 

a Deus meu Jupus não está em atividade. Um beijo a todos c vocé y, como vai, c vocé x, v.ri 
bem? Gostaria muito de voltar a participar dos bate pnpos pelo fonun com todos vocés. 

16/08/03 Tem alguma dieta milagrosa para perder 2 tonclndas? -
-

17/08/03 gente, fiz uma cimrgia de catarata no olho direito na scnwna p:-tssncln,podc?tcnho 3 1 :111os c I O 
que tenho Júpus,cntão I O que tomo corticóidc que é o que causO\ I cstn cntnrnta. Dc:sd<.: o com eco 
eu detectei ,mas era muito pequena c não me incomodava nmito,só na clnridadc,mas nl de um 
dia para o outro ficou tudo cmbacado c cu pensei até que em outrn coisn,mc illlpeclin nté de 
dirigir c ler c como vou fazer transplante rennl(jn fiz os exnmes),crr riio o ncl'rologisrn nclrou 
melhor fazer logo acirurg1a da catarata.Ai nda vou fazer do outro olho. Fnz 1 O dins que fiz 11 
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primeira,mas aindn niio vi rcsul!ado,nind:t estou com a vistn embacad:u \bracuo. 
18/08/03 Gostaria de participar do grupo ... ou me correpondcr com nlguém igua l n mim ... com Jupus .. . 

discoidc .. .. . 
19/08/03 alguém de Brasília que poderia me indicar alglllll reumatologista? 
20/08/03 Oi gente! querin saber como vcs lúpicas evitam a gravidet. elicazmentejn que uno podemos 

usar anticoncepcional oral ! 

21/08/03 Queria saber se a pulsotcrapia tem condição de curar o lupus 
22/08/03 No meu rosto aparece umas manchas vermelhas, p:treccndo 11mn borbolctn, elas se sobn.:ssne111 

quando estou no trabalho,uma sala pequena c cheia de luzes fortes. Alg11é11l nl tl:nl esse 
sintoma, o que faz para amenizar as manchas? Abraços. 

23/08/03 Para bater um papinho? São 21:59 h ... 

24/08/03 Meninas estou, graças a Deus, com uma rccupcracao m:-travilhosa. Estou indo an 
ncurocirurgiao semanalmente c a cada dia estou sentindo que estou melhor. Agmdcco as 
mensagens, os telefonemas c o carinho de todos voccs. Mil beijos cnrinhosos -25/08/03 Olá pessoal, 
Como j á sabem meu nome é x,tem pouco tempo que recebi o "dingnóstieo" ,digo isso p01quc 
existem dúvidas sobre o tipo de colagenose ... mas o que importa agora é que quer o nprcrHkr a 
conviver com esse fato c acredito que só quem passa por isso pode me entender .. . 
Agora estou me recuperando de umn cirurgia para retirada ele um tumor no na1 i:t.,uinda não :.ci 
se é benigno,não saiu o resultado da biópsia. Sei que nada tem ú ver com lúpus ,mas 111.: rcdito 
que alguém possa entender como me sinto ... ugraclcço se puderem compreender 1ncu 
dcsabafo.Um abraço muito carinhoso. 

26/08/03 OI ,ANDO MEIA SUMIDA MS AQ ESTOU.DEM FUI AO OFTALMOLOGISTA E FOI 
DEECTADA UMA CATARATA(lNICIO)NO OLIIO DIREITO, DEVII)O AO 
CORTICOIDE.BJS A TODOS -

01/09/03 Como vão??? Em especial x, espero que esteja se recuperando bem. Tenho acompanhado 
sempre as mensagens, mas como a dcprc está muito grande nuo wnho escrito nada nqui no 
Forum, mas hoje senti vontade de entrar c dizer alô. 
Saí1de c Paz para todos. --

02/09/03 Oi y desculpa ter te desanimado, mais a verdade é essa, ja tenho lupus n 5 anos c moro nqui cn1 
Campo Grande desde que nasci, entiio sei bem o que falo, nilo só nqui as coisas silo diliceis, 
mais em outros lugares tb. 
Me escreva falando mais de vc, se vc morar aqui cu posso nrrumnr com meu médico urna 
consulta gratis pra ele fazer um balanço da sua saudc.Ocijos -

04/09/03 Caros colegas, mais uma vez estamos recebendo a noticia da cura do h)pus. lnf'clizmcnt e 
sabemos que isto não é verdade, mas acaba por envolver algumas pessoas com pouca 
informação c muita vontade em se curar. Esta mensagem esta logo abaixo c sinccr nmcntc, 
gostaria que a mesma fosse dclctada.Obrigada. 

06/09/03 Ê ilusão,se estamos passando por isso é porque Deus qucr,niio cai uma foll1a da nrvo~s'ZÜeus 
não permitir, sei que essa doença não tem jei to nunca vi ninqucm curndo, só niio pockmos é 
nos dcsanimar,c ter fé em Deus e bola para frente. -07/09/03 Trabalho em uma empresa há vários anos. Descobri que tenho Lupus trabalhando ncstn 
empresa. Gostaria de saber se alguém poderia me oricntnr se tenho algum di1 ci to, ou se posso 
ser mandada embora como qualquer funcionário, pois, dependo totalmente do plano ele soudc 
com o qual faço constantes consultas.Tcnho também medo de não conseguir outro emprego 

=-
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08/09/03 olá a todos ... tenho lupus diagnosticado a 1 ano (tenho 22 anos) c meus exnmcs nprcs ~.: 11t :un -
uma quantidade de proteínas na urina sempre em tomo de 600 n 900 mg, minha llléclica fa lo11 
que é um valor pra não se preocupar ... mas pelo que estava lentlo hoje no sitc, ncinw ck 500m~ 
de proteína já é para ficar preocupado .. . Gostaria de saber de nlguem com 111 nis cx p ~.:ri c;nc in se é 
necessário procurar uma pessoa especialista no assunto ou nno??? Tumbém gostnria ele 111nntcr 
contato com pessoas com lupus, pois só nós mesmos snbcmos como é complicndo o din a din 
de um portador de Jupus ... 
obrigado ... abraços 

09/09/03 Muito obrigada por suas infom1açõcs. Desejo ao Senhor c n sua esposa C:x it o no trntnmcnto. 
Deus vos abcnçõc. 

10/09/03 Meu nome é x, tenho 34 anos c a I O com diagnóstico de Lúpus . 

1 1/09/03 

12/09/03 

14/09/03 

15/09/03 
17/09/03 

19/09/03 

20/09/03 

2 1/09/03 

Atualmente meu tratamento est:l sendo feito pelo I lospital y em siío Pnulo, pois infd ismcnt c.: o 
Lúpus esta agredindo meus rins. 
Já passei por uma infinidade de exames c méd icos c acumulei umn qunntid:ldc im.;nsa de..: 
informação.Mas como Lúpus, aindn é algo que muitos médicos divergem no trotnrnento ~.: 
muita coisa nova aparece, gostaria de trocar idéias com pessoas q11e csti\o pn~su ndo pela 
mesma situação ou se interessem pelo assunto.Quem quiser por favor me mnndc mcnsngcns 
pelo e-mail -------Gostaria de trocar estas infonnaçõcs c manter contato. 
A braço a todos 
Faz um bom tempo que não nos contactamos. Por favor, nparcp! Espero que vc cstcjn hem ... 
Um grande abraço da sua amiga x 
Gostaria de me corresponder com pessoas lúpicas ou nfío, trocar id6ias c ouvir pnlnvras nrni gas 

-
Oi pessoal. Nas noticias em destaque da Lu pus Onlinc tem umn muito intcrcssnnt c r1tntcr ia 
falando sobre implante de silicone.Tenho uma pergunta:umn mulher que tem L11pus s i ~ temico 
por cxemplo,poderia colocar silicone ou algum outro tipo de implante no scio?Tcm nlg111n n 
lupica aqui no site que ja fez?Eu sei que isto nao tem nada n ver com n snudc c sim com 
estetica,por isto me envergonho um pouco por pcrguntar,mas c que desde os doze nnos todo 
mundo tira o maior sarro de mim porque nao tenho n:-tdn de peito,c scrin 11111 ccu pnrn mim 
poder um dia colocar silicone.Bcijo a todas. 

Olá,alguém onlinc?? 
Eu tenho algumas dúvidas quanto ao uso de plaquinol, gostnria de obter informnções. cu 1-;;wa 
Difosfato de Cloroquina e o meu reumatologistn me indicou este medicamento mns cu nilo 
compreendi o motivo da troca, quais os benficios que este remédio trnz,eu jó fnço trntumcnt o 
do LES há 7 anos, recentemente tive meu primeiro filho grnçns n Deus nasceu bem, logo em 
seguida o médico mudou o tratamento gostaria de rebeber alguma resposta. obrigada 
Oi, gostaria de saber quais são os melhores médicos cspccinlistns em Lupus na ciclndc dn Silo 
Paulo? Grata 
Preciso da ajuda de pessoas que tenham ncfritc lúpica, pois estou termirtnttdo o curso de..: 
Psicologia e pretendo me especializar em Psicologia hospitalar c montnr 11111 grupo de..: npoio. 
No momento estou precisando de infom1açõcs sobre ncfrite lúpica para n minhn monngrnfin ele 
conclusão do curso. Qualquer infom1ação a respeito é bem vindn, inclusive 
depoimentos. Obrigada 
DESCOBRI QUE TINHA LUPUS ER1STEMATOSO SISTEMICO EM 2000 FUI 

- I 

INTERNADA COM CONVULSOES E ANEMIA POR 5 DIAS, COMECEI A ME TRATAR 
COM UMA REUMATO TOMEI CLOROQUINA E METICORTEM ATE O FJNAL DE 



171 

Data Mensagem 
Mensagem 

2002. ESTAVA OTJMA. CASEI EM 03-2003 TIVE QUE MUDAR O PLANO FUI NUMA 
OUTRA REUMATO, POIS MEU ROSTO VOLTOU, ELA ME !'ASSOU OS MESMOS 
MEDICAMENTOS E PEDIU P/ EU PROCURAR UM EQU IPE DE REUMATO DO IIS 
NJPO. MARQUEI UMA CONSULTA E FU I; E O MEDICO VIU MEUS EXAMES JÁ 
QUERIA ME INTERNAR, MAS NAO TINI IA QUARTO E ELE PED IU PARA VOLTAR 
25-09-03 
POIS PRECISAVA FAZER PULSOTERAPIA POIS EU ESTOU PERDENDO MUITA 
PROTEINA NA URINA FOI O QUE ELE DISSC.fUI EM OUTRA EQU IPE DE 
REUMATO PEDIR UMA 2 OPI~IÀO (DO IIS SAMARITANO)E ELE FALOU QU I ~ 
PODIA SER SO UMA INfECÇAO E ME DEU UM ANTIOIOTICO. ME AJUDEM POR 
FAVOR EM QUAL EU VOLTO? DESDE JÁ AGRADEÇO(ESTOU DESESPERADA) 
MORO EM SP MEU I-MAIL ----------BEIJOS E ABRAÇOS -

23/09/03 Pois é pessoal, nunca pensei que chegaria o dia em que prccis:Hin de umn di etn parn 
emagrecer ... sou lúpica a lO anos mas agora estou engordando niío por cn usu dos rctnl·clios, 
mas pela gula ... me ajudem por favor. .. a h , c se tiverem uma rcccitinltn bon pnra uquclns 
"maledetas" manchas roxas que aparecem nas pernas c; nuncn dcsnpnrccc111 eu ngrath:\'0 mui s 
ainda ... Beijos e obrigada a todos! 

24/09/03 Gostaria que vocês me ajudassem. Sou casada há três anos c ni nda ni\o ck cidi ter li lhos po-, -
causa do lupus. Por favor me ajudem com depoimentos c infornrnções. 
Abraços a todos. 

25/09/03 Querida x, espero que voce estejc bem. Obrigada por responder fi minhn mc.:ns:tg<.:m pois afínnl 
sei que estou apenas no começo de varias duvidas. Porque ai nela estou ag\l:mlnndo o r~.:sultacln 

de alguns exame que a dermatologista pediu, espero que a gente cont inuc se cor r<.:~pomkndo 
tenha uma boa tarde c mais uma vez obrigada. beijos -----

26/09/03 Oi y, descobii tambem que tinha LED dia 18 deste mcs, nímia nao terminei tk f:r zer todos os 
exames mas a doutora já di sse que LED mesmo. Eu sei o quanto cstn esta doença nos nbnln, <.:u 
fiquei passada achando que isto nao estava acontenccndo comi go , o que que cu te desejo é o 
que todos estão dizendo para mim, tenha força c muita fé em Ocus,porquc s<.: 11os olh:trmos 
para trás existem pessoas em pior situação é cruel mai s lelllos que ter forçns colcgn. non sorte 
e espero que voce se recupere logo c nao fique nervosa .um beijo 

27/09/03 Gostaria de pedir ajuda aos portadores deLES em todo o Drnsil, pois descobri cssn scmann que 
sou provável portadora dessa doença. As dúvidas e inseg1rrnnças síio muit ns, deve s~.:r normal! 
Estou com uma complicação pulmonar (dilatação de um rnmo de artéri n pulmonor) o que csti\ 
dificultando que se faça um diagnóstico preciso. Estou buscando informações sobre centros 
especializados nessa doença para tentar buscar uma soluçHo p:tra o meu problema. Aguardo 
ansiosa por informações de todo o país, pois buscarei ajuda onde for preciso. At<.:nciosamcnt c, 
y --

28/09/03 olha minhas amigas fui operada fi z minha redução de estômago faz 20 clins c estou hclll 
obrigada a todas que se preocuparam comigo abraços a todos do fórum . 

29/09/03 Alguém por aí se liga em esoterismo? Tipo estudo do tnrõ? 

30/09/03 E um processo imune acelerado de remoção de Plaquetas sensibilizndns pelo sistemn 
monocitíco-macrofágico, manifestação tais como sagramcnto ptirpuricns de pele ou 
sangramento de mucosa, mas comum em criança de 2 a 6 anos fui umA das cxc.:çõcs com 16 
anos tive.agora tenho 25 anos os médicos disseram se tivesse na inffi ncin tnlvcz tcrin curndo 
com medicamento tive que fazer uma explencctomin. Beijos 

Fontc:<http://www.lupusonlinc.eom.br/forum> 



APÊNDICE E - Resultados da análise do site Lupus OnLinc por categorias e sub-categorias 

Situação 
Registros 

Lacuna 
Registros 

Formato 
Registros 

Usuário 
Registros 

v.abs. % v.abs. % v.abs. %. v.abs. % 

Medo 12 4,32 Consequências lO 7,19 Narrativa pessoal 278 66,67 Lúpico 104 33,33 

Ansiedade 23 8,27 Tratamento 25 17,99 Pergunta 139 33,33 Paciente geral 48 15,38 

Colapso 3 1,08 Informação geral 26 18,71 Profissional da saúde 1 0,33 

Diversos 28 10,07 Diagnóstico lO 7,19 Parentes 40 12,82 

Apoio 25 8,99 Contatos médicos 14 10,07 Outros 119 38,14 

Solidão 6 2,16 Plano de saúde 5 3,6 

Outros 33 11,87 Sintomas 15 10,79 

Agradecimentos 23 8,27 Medicamentos 23 16,55 

Esperança 18 6,47 Gravidez I 1 7,91 

Não sei 35 12,59 

Raiva 4 1,45 

Desabafo 38 13,67 

Contatos 30 10,79 
---·····- - -----

Total 21s 100 1 139 100 'lí 100 312 100 

1- / 



APÊNDICE F- Resultados da análise comparativa entre as categorias situação x formato 

Lacuna* 

I 
Contatos Plano de 

Situação Consequências Tratamento lnfonnação geral Diagnóstico médicos saúde Total 

v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % 

Medo 1 11' 11 2 13,33 2 7,41 2 25,00 o 0,00 I 33,33 8 12,50 

Ansiedade 4 44,44 4 26,67 7 25,93 3 37,50 o 0,00 I 33,33 19 29,69 

Colapso o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 

Diversos o 0,00 o 0,00 ... 
.) li , II o 0,00 o 0,00 o 0,00 3 4,69 

Apoio o 0,00 o 0,00 I 3,70 o 0,00 o 0,00 o 0,00 I I,56 

Solidão I II,II o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 I I,56 

Outros o 0,00 o 0,00 7 25,93 o 0,00 o 0,00 o 0,00 7 I0,94 

Agradecimentos o 0,00 I 6,67 I 3,70 I 12,50 o 0,00 o 0,00 ... 
.) 4,69 

Esperança o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 1 50,00 o 0,00 1 1,56 

~ão sei o 0,00 o 0,00 
I 3,7~ ~ o 0,00 o 0,00 o 0.00 I 1.56 

Raiva o 0,00 I 6,67 o 0,00 o 0,00 o 0,00 o 0,00 I I,56 

Desabafo 3 33,33 4 26,67 3 11,11 o 0,00 o 0,00 1 33,33 11 17,19 

Contatos o 0,00 3 20.00 2 7,41 2 25 ,00 I 50,00 o 0,00 8 12,50 
~ 

Total 9 14,06 15 23,<1t. 27 '2. 19 8 12.50 2 3. 13 3 t-.69 6.: 100.00 

1- 3 



APÊNDICE G- Resultados da análise comparativa entre as categorias situação x usuário 

Usuário 
Profissional da 

Situação Lúpico Paciente geral saúde Parentes Outros Total 

v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % 

Medo 7 6,67 4 9,09 o 0,00 I 3,57 o 0,00 12 4,32 

Ansiedade 13 12,38 7 15,91 o 0,00 1 3,57 2 1,98 23 8,27 

Colapso 2 1,90 I 2,27 o 0,00 o 0,00 o 0,00 3 1,08 

Diversos 6 5,71 2 4,55 o 0,00 4 14,29 16 15,84 28 10,07 

Apoio 8 7,62 I 2,27 o 0,00 3 I0,7I I3 I2,87 25 8,99 

Solidão 4 3,81 o 0,00 o 0,00 o 0,00 2 1,98 6 2,16 

Outros o 0,00 o 0,00 o 0,00 I 3,57 32 3I,68 33 11,87 

Agradecimentos 7 6,67 5 I1,36 o 0,00 5 I7,86 6 5,94 23 8,27 

Esperança 9 8,57 3 6,82 o 0,00 4 I4,29 2 I,98 I8 6,47 

J"ão sei 8 7,62 10 22,73 o 0,00 
., 

I0,71 14 I3,86 35 12,59 ..) 

Raiva 1 0,95 2 4,ss l o 0.00 o 0,00 1 0,99 4 1,44 

Desabafo 22 20,95 8 18,18 o 0,00 4 14,29 4 3,96 38 13,67 

Contatos 18 17,14 1 2,27 o 0,00 2 7,14 1 9 8.91 30 10,79 

,-..! 



APÊNDICE H - Resultados da análise comparativa entre as categorias situação x formato 

Formato 

Situação 
Narrativa pessoal Pergunta* Total 

v.abs. % v.abs. % v.abs. % 

Medo 12 4,32 8 12,50 20 5,85 
Ansiedade 23 8,27 19 29,69 42 12,28 
Colapso 3 1,08 o 0,00 3 0,88 
Diversos 28 10,07 3 4,69 31 9,06 
Apoio 25 8,99 1 1,56 26 7,60 
Solidão 6 2,16 I 1,56 7 2,05 
Outros 33 11 ,87 7 10,94 40 I 1,70 
Agradecimentos 23 8,27 3 4,69 26 7,60 
Esperança 18 6,47 I 1,56 19 5,56 
Não sei 35 12,59 J 1,56 36 10,53 
Raiva 4 1,44 1 1,56 5 1,46 

Desabafo 38 13,67 11 17,1 9 49 14,33 
Contatos 30 10,79 8 12,50 38 11 , I I 

-- ---- - - ----

Total I 278 81,29 1 64 18,71 1 342 100,00 

• E.s.sa.s pergu1ttas f a=em pane da narrati\·a pesJoal 

5 



APÊNDICE I- Resultados da análise comparativa entre as categorias lacuna x usuário 

Usuário 
Profissional da 

Lacuna Lúpico Paciente geral saúde Parentes Outros Total 

v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % 

Consequêncías 3 30,00 o - 1 10,00 2 20,00 4 40,00 lO 7,19 
Tratamento 13 52,00 3 12,00 o - 5 20,00 4 16,00 25 17,99 

Informação geral 9 34,62 6 23,08 o - 6 23,08 5 19,23 26 18,71 
Diagnóstico o - 6 60,00 o - 1 10,00 3 30,00 10 7,19 
Contatos médicos 1 7,14 1 7, 14 o - 8 57,14 4 28,57 14 10,07 
Plano de saúde 4 80,00 o - o - 1 20,00 o - 5 3,60 
Sintomas 9 60,00 5 33,33 o - 1 6,67 o - 15 10,79 
Medicamentos 9 39,13 5 21,74 o - 2 8,70 7 30,43 23 16,55 
Gravidez 5 45,45 I 9,09 o - o - 5 45,45 I I 7,91 

--

Total [ 53 38, 13 [ 27 19,42 1 I 0,72 1 26 18,71 1 32 23,02 1 139 100,00 

176 



APÊNDICE J- Resultados da análise comparativa entre as categorias formato x usuário 

Usuário 

Formato Lúpico Paciente geral 
Profissional 

Parentes Outros Total 
da saúde 

v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % v.abs. % 

Narrativa pessoal 100 35,97 48 17,27 o o 34 12,23 96 34,53 278 66,67 

Pergunta 50 35,97 23 16,55 1 0,71 26 18,71 39 28,06 ~9 33,33 

Total I 150 35,97 J 71 17,03 1 I 0,24 J 60 14,39 J 135 32,37 J 417 100,00 

177 
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ANE XO A - M édicos d istribuídos por· número de a tividades seguudo !!•·a ru l<·s rcgiiks* Bntsil -
1995 

Nltmcro de ali vidnclcs ** 

R egiões Brasileir as Uma Duas Três Q ua tro Cinco 

Norte V.abs. 850 1464 1673 I 111 t\1 6 

(%) 15,2 26,2 30,0 19,9 7,4 

Nordeste V.abs. 4442 725 1 9292 t\83 1 1808 

(%) 15,6 25,5 32,7 17,0 6,tl 

Sudeste V.abs. 18245 3 1735 30590 15855 6 198 

(%) 17,4 30,3 29,2 15,1 5,9 

Sul V.abs. 5 188 6242 9033 11535 1569 

(%) 18,8 22,7 32,8 16,5 5,7 

Centro-oeste V.abs. 2390 3063 3432 2069 875 
(%) 19,7 25,2 28,2 17,0 7,2 

Bras il V.abs. 31115 49755 54020 2840 1 10866 

(%) 17,4 27,9 30,3 15,9 ó, I 

Fonte: (MACHADO, 1997, p.1 03) 

• A diferença observada em relaçtio ao total geral de médicos refere-se a médicos aposrntndos, afiz.rtntlos 

e desempregados c aqueles que não declararam. 

• • Ativídadcs "' príblico + privado+ consultório 

M ais tl c 
To ta l 

cinco 

55li5 
I , I 00.0 

77·1 2R39X 
2,7 100,0 

2 15R JQil?t{ \ 

2, 1 100,0 
C} (,ti 2'/53 1 

3,5 I 00,0 

329 1215H 
2,7 100.0 

42% 171:( tl 5:1 

2,1\ I 00.0 
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ANEXO B 

Motivos de dcsgntc profi ssional - Bras il 1995 

% 

o s lO 15 20 Jll 

Fonte: (MACHADO, 1997, p.l73) 



ANEXO C -Médicos que d ecla raram desgaste profissiona l 
segundo o setor de a tuação- Brasil 1995 

Setor de atuação 

Público 

Privado 

Consultóri o 
Píal>lico, privado c consultório 

Fonte: (MACHADO, 1997, p.l73) 

(11 .. ) 

8'1,5 
R3,2 

79,3 

86.9 

IRI 
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ANEXO D 

Dir etrizes para ava liação da q ualidade da inform ação l' m saúcl(' 

Hi Quality Cuide/ines f or Reviewers of !lealth lnformation -

Fonte: <http://www.hiquality.org .uk>. 

1) Precisão: a informação é precisa? Os quatro tópicos considerados nqui :-iio: consistl:nciu, 

continuidade, ser atual c confiabilidade. 

1. 1. consistência - se a informação é apresentada em um estilo consistent e: 

(a) as mensagens não se contradizem; 

(b) design c Jayout são consistentes; 

(c) a marca é instantaneamente identificável (ex: Jogos são clnrnmcntc vi sivcis). 

1.2. continuidade - se a informação apresentnda é contcxtunli znd:~ ou rcb cionnd:1 con1 out ras 

fontes: 

(a) a informação é parte de outra referência (onde aplid vcl); 

(b) os recursos relacionados são sinalizados. 

1 .3. ser atual -se a informação é atualizada? 

(a) a data da produção é mostrada; 

(b) a data do prazo de validade ou data de revisão é mostrada; 

(c) os recursos mencionados são datados; 

1.4. confiabi lidade: a informação é baseada em evidÇncias? 

(a) as fontes são especificadas; 

(b) é declarado que a infonnação tem sido checada por um experti sc da órca; 

(c) está claro que mais de uma fonte é usada; 

(d) qualquer patrocínio é declarado; 
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(c) opiniões pessoais são atestadas como tais; 

(f) autores são identificados; 

(f) padrões editoriais, como diretrizes básicas, são apresentados; 

(g) os leitores são aconselhados a discutir questões ou preocupações com um pro fi ssional da 

saúde. 

2) Transparência: a informação é clara? Os tópicos considerados são: a aparéncia do h.:xto; 

apresentação e conteúdo. 

2 .1 . aparência do texto: a infom1ação é claramente comunicada? 

(a) a fonte sans serif é usada por todo o texto; 

(b) a fon te tamanho 12pt ou maior é usada (é recomendado que se use fontes de tamnnho mlninw 

1 O pt para o corpo principal do texto); 

(c) a fonte mais escura é usada contra um fundo claro; 

(d) o negrito é usado para somente enfatizar; 

(e) o itálico não é usado para longas passagens; 

(f) sentenças sublinhadas são evitadas; 

(g) caixa alla é usada raramente. 

2.2. apresentação: a informação é claramente comunicada? 

(a) a infom1ação é resumida ou apresentada por bullet-p ointed; 

(b) linhas são claramente espaçadas; 

(c) seções independentes são claramente separadas; 

(d) diagramas e imagens são rotuladas e relacionadas ao assunto COJTcspondentc; 

(e) um estilo simples de designe layout é mantido por todo o texto. 

2.3. conteúdo: a infonnação é claramente comunicada? 

(a) sentenças não possuem mais do que 20 palavras; 



(b) verbos de ação são usados; 

(c) um tom pessoal é usado; 

(d) jargões são evitados; 

(e) acroni smos, abreviações e tennos específicos são expl icados (ex: em um glossári o). 

3) relevância: a info1mação é relevante? Os tópicos considerados sfío: acessibilidade; udcquaçiío c.: 

envolvimento do paciente. 

3. 1. acessibilidade- a infonnação atende às necessidades dos pncicntes? 

(a) recursos em línguas altemativas c fonm1tos são sinalizados, quando apl icáveis; 

3.2. adequação- o recurso é apropriado ao público-alvo? 

(a) o público-alvo é claramente definido; 

(b) as metas das fontes são declaradas; 

3.3. envolvimento do paciente- a infom1ação tem sido fornecidas a partir das contrihui~:õcs dos 

pacientes e do público? 

(a) existem evidências de envolvimento de pacientes c do público nn produção deste r~curso : 

(b) os leitores são providos de canais para dar feedback sobre o sitc; 
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ANEXO E 

Diretrizes para avaliação da qualidade dn infonnaçiio em saú clc 

f!ealth Summit Working Group Criterias 

Fonte: <http://hitiweb.mitrctck.org/hswg>. 

Critérios Dcfini~ão 

Credibilidade Inclui a fonte, data, rclevância/uti I idade c processo de rcvisiio cd itoriul d rt 

informação. 

Conteúdo Deve ser preciso, completo com autoria apresentada. 

Propósito Significa informar ao usuário a proposta do s itc. 
--

Links Avaliados de acordo com a seleção, arquitetura, conteúdo c links nntcriorcs. 

Design Abrange acessibilidade, organização lógica (navcgabilicladc) c capacidndc int erna de 

procura. 

Interatividadc Inclui mecanismos de feedback c formas de troca de in fo nnaçfio entre os usw'rrios. 

Advertência Definição clara se a função do sitc é a comercialização de produtos c serviços ou é 

prover conteúdo de informação. 
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ANEXO F 

Diretrizes pa r·a ava liação d n qua lida de da informação em saúde 

Jurlge: web sitesfor health- Fonte: http:// www.judgchcalth.org.uk 

Critérios Definição 

Confiança c Procure por sitcs de organizações confiávei s com bon reputação (bem conhccid.1s, 

reputação organizações que você já conhece c confia; sitcs rccomendndos por 11111 pro fi ss ionnl tb 

saúde ou um grupo de apoio). A infonnação é dada somente por profissionnis da sn útlc 

treinados c qualificados ou uma declaração clara é nprcscntndn indicando que ns 

infonnações provêm de indivíduos não especializados ou trcinnclos. 

Quem produziu Descubra a organização ou pessoa que produziu o s itc (orgnni znções prolissTonnis. 

o sitc grupos de apoio, departmentos govemamc.:ntais, orgnni znçõcs comerciais, inclividunis) . 

Proposta do site Descubra qual é a proposta do site (metas ou missão, seu público, como o s itc foi 

desenvolvido c se consumidores da saúde foram envolvidos). 

Fontes de Descubra onde o site obtém financiamento (contas financeiras, nomes de pntroc inndorcs 

financiamento , os tipos de anúncios no site). 

Data Procure pela última data em que o sitc foi atualizado c rcvi sndo. As infom1nçõcs no s i te 

devem ser datadas também, com datas atualizadas c de revisão 

A infonnação A informação deve ser escrita com gramática c ortografia corretns. Qunmlo os s it cs si\o 

p recisa ser direcionados a consumidores da saúde, a informação precisa ser cscritn com lingungcm 

equilibrada s imples , fáci l de entender, sem jargões médicos. Quando for necessário n utiliznçno de 

tem1os médicos, um glossário deverá ser usado para que o usut\rio cncont re o 

significado dos mesmos. 

Descrição de Procure por alguns detalhes que indiquem que a infonnaçiío é provável de ser conli(lvrl : 

condições c o nome do autor, sua especialização, lugar de trabalho, qunl ifi cnçõcs, potenciais 

tratamentos conflitos de interesse; a data em que a informação fo i escrita c com datn de ntunli í'.nçi\o 

ou revisão; as fontes de infonnação usadas pelo autor; os contatos com o autor; links a 

informações relacionadas, descrição de padrões de qualidade ou edi toriais. 

Pesquisa médica A literatura para pesquisa médica é mui to complexa. A natureza c forçn do ciência c.:s tt\ 

em debate. Os cientistas testam e desafiam uns nos outros nté nlennçarcm um acordo 

comum. Este enfoque é muito poderoso para a constmção do conhecimento t 

entendimento. Entretanto não é útil e confortável para o consumidor de snúde (\\IC cst.'l o 



Experiências 

pessoais 

Sites 

estrangeiros 

Comunicação 

Links 

procura de certeza, por exemplo: 

• uma parte do trabalho pode estar desatuali zado ou inacabado; 

· especialis tas podem ter opiniões distintas sobre a pcsquis :~ ; 

• o conselho do profi ssional pode vari ar entre países di f crentes; 

• as idéias de alguns pesquisadores podem ser estranhas às opiniões usuais; 

IR7 

Muitos gmpos de apoio usam conselheiros médicos para checar a in fonnaçi1o médi ca 

que el es oferecem. Alguns gmpos de apoio apresentam pesquisas em seus s itcs ou 

ncwslcttcrs. 

As experiências pessoais são importantes fontes de ajuda c informaçiio. Elns podem 

aparecer como seções em um si te de grupo dt! apoio. Elas podem ser a proposta de um 

paciente ou fazer parte de seu próprio s i te. 

Existem vários bons sites estrangeiros. Entretanto existe m problemas com n ini'Õnnru;õo 

que eles possuem: 

• di ferentes sistemas de saúde c práticas culturnis; 

• uso de diferentes terminologias; 

• recomendação de tratamentos diferentes; 

• disponibilidades diferentes de tratamentos c medi camentos. 

Procure por maneiras em que você pode cont actnr n organi ~nçilo pnra d iscut ir 

problemas, pedir conselhos c fazer comentários sobre o sitc (c-mail , endereço postnl, 

número de tel., outras m aneiras eletrônicas).Vcja também se ex istem limites nes tes 

canais de comunicação: 

• As linhas telefônicas de ajuda e infonnação são apenas providcnciodns por pc1 lodos 

detenninados de tempo? 

(a) Você pode deixar mensagens em uma secretária cl ctrõnicn? 

(b) Você receberá uma resposta? 

(c) Quantos dias você irá esperar por uma resposta? 

• O serviço de apoio via e-mail apenas responde por períodos pré-dctcmtinoclos'l 

(a) Você irá receber uma resposta? 

(b) Quanto tempo você deverá esperar por uma resposta? 

Comunicação é uma força particular de sites de gn1pos de apoio. Você também preciso 

ser capaz de contactar o web manager do si te, para infonm\-lo sobre problcmns técni cos 

e fazer comentários sobre o si te. 

Avalie links com outros sites também. O sitc precisa explicar o por quê c cotllO eles 

escolheram estes links. Deverá ser claro que você estó se conectando co111 outro si te, po1 



Advertências 

Kitemarks 

Design 
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exemplo: 

• uma mensagem dizendo que você está deixando o s itç atual; 

• uma nova janela de busca se abre quando você acessa um link. 

Olhe os termos c condições do sitc. Este deve cobrir problcnws como, infornro ~· i\o 

médica, privacidade, direitos autorais, rcsponsabilidach:s por infonnaçõ ~.:s precisas c 

qualquer dano causado pelo uso do si te. Os sites devem cobrir problcmos corno: 

a) Informação médica: o uso do s itc não tem a intenção ele substi tuir n consult:1 

com o seu médico; 

b) Privacidade: eles devem in fonnnr como que eles iriio lidar com qualquer 

infonnação que você os enviou; eles devem m:mter suo infonn:rçno pl!ssonl 

segura e confidencial c eles devem lhe dizer se o site automnticnmentç cokta 

informação quando você o accssa, por exemplo se eles usam cookics. 

c) Direitos autorais: a organização produtora do s itc detém os di reitos nutnrnis dn 

informação no sitc; eles devem lhe dar a permissão parn fn zcr c usnr cópins. 

d) Declarações que eles não podem garanti r a infonnação que eles fornecl!tn ç quç 

não são responsáveis por quaisquer problemas que você possa encontrar 0\1 

danos que você possa sofrer. Isto poderia cobrir, por exemplo: 

• a precisão c disponibilidade de infonnnção no si te; 

• a qualidade e disponibilidade de infonnação nos sites quç eles possue111 links; 

• download de programas anti-vírus. 

Declarações legais sobre term os e condições de uso: Se você continuar n usar o s itc, 

você está aceitando os termos e condições. 

Sinais ou logos indicando que o s ite tem sido "endossado" de al guma formo por outrn 

organização. Eles não garantem necessariamente que a informação é con·etn. A nusencin 

de uma kitemark não é um sinal de baixa qualidade. Somente a minorin dos s itcs ns 

possuem. 

Veja como o site é desenhado, informação pessoal deveria ser gunrdadn de mntll!ir n 

privada e segura; o site deve ser fácil de usar; fácil de acessar; nru:111cios <kvc111 ser 

claramente destacados como anúncios e discretos; o s ite deveria ter uma nparénc in 

atrativa, sem a necessidade de usar un1 software extra. O sitc bem dcscnhíldo é 

estimulante, mas isto não deve ser usado como a principal razão de julg:uncnto dn 

qualidade de um si te. Design se refere às seguintes questões: 

a) Usabilidade: o site deve ser: 

• utilizável por pessoas com deficiência; 



Facil idades de 

interação (c-

• a informação é facilmente localizada no sitc; 

• fácil de ler, por exemplo o tamanho c cor do texto. 

b) Acessibi lidade: o sitc deve ser: 

• acessível a pessoas com deficiência; 

• fácil de acessar, não importando o tipo de computador ou browser do usuário; 

• fácil download; 

• uso desnecessário de software especial. 
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A vali e a qualidade das facilidades de interação também. Procure pela presença de 

membros experientes; necessidade de regras de educação c comportament o; presença de 

mail, bulletin pessoas que garantam que as regras são seguidas; necessidade de registro para usar n 

boards, salas de faci lidade. Os canais mais interativos da Web incluem c-mnil , bulletin boaf'(/.<>, se1 las de 

bate-papo) bate-papo. El es também necessitam oferecer qualidade. A maioria das pessoas que usa m 

estes canais são sinceras, extremamente prestativas c prestam apoio. 

Seja cautel oso com: 

• pessoas que possam ser amargas devido às suas experiências; 

· pessoas com visões extremas; 

· pessoas que criticam outras; 

• novos pacientes ou aqueles que recomendam tratamentos que são conhecidos como 

ineficientes; 

• pessoas com uma obsessão sobre um problema particular; 

• c raramente, pessoas que enfatizam a condição de doente para conseguir apoio 

emocional. 

Controles de qualidade nas possibilidades de interação, incluem: 

• Membros experientes, que se responsabilizam quando uma informação incorreta é 

divulgada; 

·O uso de Neliquette- regras de educação e comportamento na Internet; 

• moderadores que ajudam para que as di scussões se mantenham toleráveis c dentro elas 

regras. Moderadores excluem ou modificam mensagem inapropriadas, educam os 

recém-chegados sobre as regras dos grupos c prolbcm ofensas nos grupos; 

• listas fechadas, onde o registro é requerido. 
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