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Resumo:

O LUpus Eritematoso Sistémico ndo é uma doenca muito facil de lidar, considerada cronica, possui peculiaridades
em relacdo aos cuidados e a atencdo dispensada ao portador. A familia pode enfrentar um grande nimero de
mudancas em suas vidas quando vivem com alguém com uma doenca crénica. Tivemos como objetivo desvelar a
percepcao do familiar destes portadores, compreendendo como é conviver com as crises e aflicdes impostas por essa
patologia. Adotou-se abordagem qualitativa utilizando a vertente fenomenoldgica: descricdo, reducdo, e interpretacao.
Apds serem cumpridas as exigéncias éticas, da Resolugdo n° 196/96, do Conselho Nacional de Salde e o projeto de
pesquisa ser aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UNIFAL-MG, fomos ao encontro dos sujeitos. Foram 10
familiares de portadores de LlUpus Eritematoso Sistémico da cidade de Alfenas-MG, abordados pela questdo
norteadora "Como é para vocé cuidar de um familiar que possua LUpus? Como vocé se sente?". Em seguida foram
agrupadas em 3 categorias e 3 subcategoria:Sentimento: antes do diagnéstico, nos primeiros momentos apés o
diagnéstico e sentimento atual em relacdo a convivéncia com o portador da patologia, referem ao sentimento do
familiar suas duvidas, anseios e medos, antes e no momento que recebeu o diagndstico e o sentimento atual, depois
de enfrentar o dia-a-dia ao lado do portador; Mudanca de habitos apds o diagnéstico: aponta as modificacdes sofridas
no cotidiano deste familiar depois da descoberta do LUpus e Enfrentando situacdes constrangedoras: mostra situacdes
dificeis que estes familiares enfrentaram, do preconceito ao desrespeito. Ter um portador de LiUpus Eritematoso
Sistémico faz com que os familiares se deparem com situacdes dificeis tanto em relacdo ao desconhecimento da
doenca, quanto a todas as mudancgas geradas na sua rotina de vida.



