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A experiência vivida de homens (cônjuges) que cuidam
de mulheres com demência

The living experience of male-spouse caregivers who care for women with
dementia

Resumo
Introdução: Os resultados de alguns estudos mostraram que o homem cuidador
presta cuidados diferentes da mulher cuidadora, quer no volume, quer no
tipo de cuidados, sugerindo que o gênero é uma variável que molda signifi-
cativamente as experiências de cuidar em família. Objetivos: Descrever a ex-
periência vivida pelos cuidadores (cônjuges) de mulheres que sofrem de
demência. Metodologia: Efetuamos um estudo utilizando metodologia quali-
tativa, seguindo um percurso fenomenológico. Participaram 13 cuidadores
(cônjuges) de mulheres com diagnóstico clínico de demência, que cuidavam
dos seus familiares em domicílio familiar. A entrevista consistiu num con-
junto de questões estruturadas, para caracterização da situação de cuidados,
e a parte central teve como ponto de partida uma única questão que induzia
a descrição da experiência de viver a situação em estudo. Resultados: A idade
dos cuidadores oscilou entre 59 e 81 anos e a duração da prestação de presta-
ção de cuidados, entre 3 e 15 anos. Apenas dois cuidadores mantinham
atividade profissional. Quase todos (11) prestavam grande parte dos cuida-
dos necessários para a satisfação das necessidades das doentes nas ativida-
des de vida diária. A maioria dos cuidadores (9) estava isolada nos cuidados,
não recebendo apoio instrumental, aconselhamento ou suporte emocional.
Da análise qualitativa de conteúdo efetuada, extraíram-se os seguintes te-
mas: experiências prévias, percurso conjugal e decisão para cuidar. Conclusão:
O momento de decisão para cuidar parece constituir um elemento funda-
mental na experiência de cuidar do homem e, provavelmente, a maior dife-
rença de cuidar no masculino do cuidar no feminino.
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Abstract
Introduction: The results of some studies have shown that the male caregiver
provides different care as compared to female caregivers, either in volume
or the type of care, suggesting that gender is a variable that significantly
shapes the experiences of family care. Objectives: To describe the experience
lived by caregivers (spouses) of women who suffer from dementia. Methodology:
We carried out a study using qualitative methodology, following a
phenomenological sense. Participants were 13 caregivers (spouses) of women
with clinical diagnosis of dementia, who cared for their relatives in the
family home. The interview consisted of a structured questionnaire to
characterize the situation of care, and the central part had as starting point
a single issue that prompted the description of the experience of living the
situation under study. Results: The age of caregivers ranged from 59 to 81
years and the duration of the provision of care, between 3 and 15 years. Only
two caregivers held professional activity. Almost all (11) offered much of
the care required to meet the needs of patients in activities of daily living.
Most caregivers (9) were isolated in care, not receiving instrumental support,
advice or emotional support. From the qualitative analysis performed, the
following topics arose: previous experience, background and marital decision
to care. Conclusion: The turning point for care seems to be a fundamental
element in the experience of caring for the man, and probably the biggest
difference between male care and female care.

INTRODUÇÃO

A Doença de Alzheimer (DA) e outras
demências têm assumido importância cada
vez maior nas sociedades ocidentais, acom-
panhando o envelhecimento da população.
Em 2001, foi estimado que existiriam 24,3
milhões de pessoas com demência em todo
mundo, com previsibilidade de aparecimen-
to de 4,6 milhões de novos casos em cada
ano e com duplicação do número a cada 20
anos. Só na União Europeia, havia 5 mi-
lhões de pessoas.1 A população portuguesa,
em 2005, contava com 17,5% de pessoas
idosas, e é esperado quem em 2050 sejam
cerca de 32% da população.2 No momento,

a demência é um problema real de saúde
pública que se agravará no futuro.

As pessoas que sofrem de doença de
Alzheimer e de outras demências padecem pro-
gressivamente de declínio da memória e, pelo
menos uma, de outras funções cognitivas, que
determinam perda de funcionalidade nas ati-
vidades instrumentais e atividades autocuida-
do da vida diária. Fazem parte dessas síndro-
mes, sintomas psicológicos e comportamen-
tais que têm efeitos dramáticos na qualidade
de vida dos doentes, cuidadores e familiares.3,4

A pessoa com demência experimenta viver,
frequentemente durante longos anos, com dé-
fices cognitivos, funcionais e problemas com-
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portamentais que geram dependência progres-
siva, ficando dependente de um cuidador.5,6

O processo de iniciação do cuidador de
uma pessoa com demência acontece através
de um processo sub-reptício, cujo início este
raramente consegue datar. Isto é, coincide
com o início insidioso da perda de autono-
mia, em que o cuidador começa a prestar
cuidados sem se dar conta de uma forma
consciente e objetiva que está iniciando seu
papel de cuidador, mesmo não tendo, por
vezes, uma clara identificação com esse pa-
pel. Nesta fase, o cuidador não tem cons-
ciência de que é o membro da família sobre
o qual irá recair o maior encargo, nem que
essa situação se pode arrastar por muitos
anos e que, possivelmente, irá implicar au-
mento progressivo da sua entrega.7

As mulheres, tradicionalmente, têm sido
o grupo que assegura os cuidados aos familia-
res dependentes, e os dados de um estudo
português corroboraram o fato de as mulhe-
res, apesar de desempenharem papel ativo e
relevante no mercado de trabalho, continua-
rem a ser responsabilizadas por muito mais
trabalho familiar que os homens.8 O pro-
gressivo envelhecimento da população e as
alterações da dinâmica social têm determina-
do, nos últimos anos, o aumento do cuida-
do entre cônjuges, em consequência da di-
minuição significativa do número de pais que
coabitam com os filhos ou vivam em locais
próximos, dificultando, deste modo, o cui-
dado intergeracional.

Apesar desta realidade, a maioria da inves-
tigação reflete quase exclusivamente a experi-

ência das mulheres, em virtude de as amostras
apenas contemplarem mulheres ou apenas um
número muito reduzido de homens.9,10

Nos últimos anos, tem-se verificado au-
mento do número de cuidadores homens,
estimando-se sua prevalência em 28% a
37%.11-13 Mas, salientamos um estudo epi-
demiológico americano, com cuidadores
familiares (> 18 anos) que prestavam, pelo
menos, alguns cuidados a pessoas dependen-
tes ou pessoas idosas doentes,14 que encon-
trou 44% de cuidadores masculinos do qual
grande parte (40%) prestava um número sig-
nificativo de cuidados nas atividades de vida
diária. Os resultados preliminares apresen-
tados sobre o estudo efetuado em Portugal
mostraram que 31% dos cuidadores eram
homens e que se responsabilizavam pela
maioria dos cuidados prestados ao cônju-
ge, com escassa colaboração dos filhos.15

O gênero tem sido descrito como fator
importante do stress vivenciado no processo
de cuidar de um familiar.16-18 Os resultados de
uma meta-análise19 evidenciaram que os ho-
mens, comparados com as mulheres, tinham
índices de stress e depressão mais baixos, e ní-
veis mais elevados de bem-estar subjetivo e de
saúde física. Ainda nesse estudo, se verificou
que as mulheres relatavam maior número de
sintomas comportamentais, prestavam maior
número de horas de cuidados, bem como
maior número de cuidados pessoais.

Os resultados de alguns estudos11,20-23 su-
geriram que o homem cuidador presta cuida-
dos diferentes da mulher cuidadora, quer no
tipo, quer em quantidade. Em estudo recente
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realizado com cônjuges no Japão, os homens
apresentaram níveis de depressão significativa-
mente mais baixos que as mulheres. Eviden-
ciou-se, ainda, que o gênero pode influenciar
diferentes fatores que podem estar associados
com a depressão e a experiência de cuidar.24

Estes dados chamaram atenção para a
necessidade de os profissionais de saúde e
os serviços considerarem o gênero como
uma variável que molda significativamente
as experiências de cuidar em família.

Os escassos estudos qualitativos sobre a
experiência de homens cuidadores têm refe-
renciado que estes experimentam alterações
contínuas nas suas vidas, como o sentido de
perda, diminuição da atividade social, aumento
da responsabilidade por ausência de partilha
e que cuidam com sentido de reciprocidade,25-

27 não sendo particularmente inovador relati-
vamente aos inúmeros estudos sobre a expe-
riência das mulheres, e não emergindo nenhu-
ma característica particular. Deste modo, con-
sideramos como objetivos deste estudo des-
crever a experiência de homens (cônjuges) que
cuidam de mulheres com demência.

METODOLOGIA

Efetuamos um estudo utilizando meto-
dologia qualitativa no sentido indutivo. Par-
ticiparam 13 cuidadores (cônjuges) de mu-
lheres com diagnóstico clínico de demência,
que residiam em domicílio familiar na área
de Lisboa e Vale do Tejo. Foram recrutados
os cuidadores que compareceram, sucessiva-
mente, numa consulta hospitalar especializa-

da em Demência. Apenas um cuidador se
recusou a participar, com receio de que a
mulher fosse institucionalizada.

Tivemos como critérios de inclusão:
cônjuges de doentes com diagnóstico clíni-
co de demência e residentes em domicílio
familiar; cuidadores que eram os primeiros
responsáveis pelos cuidados desde há, pelo
menos, dois anos.

O primeiro contato com o participante
foi realizado por telefone, com apresentação
dos autores, da finalidade e tipo de participa-
ção desejada. Após a obtenção do consenti-
mento, foi explicada a questão que iria ser
colocada na entrevista, a se realizar uma sema-
na após o contato. As entrevistas, com dura-
ção entre 60 a 90 minutos, foram realizadas
no local escolhido pelos participantes: local
de trabalho do próprio (1), gabinete de con-
sulta médica (3) e domicílio do próprio (9).
Em todos os casos, foram garantidas a privaci-
dade e a não-interrupção por terceiros.

A primeira parte da entrevista consistiu
num conjunto de questões estruturadas:
caracterização sócio-demográfica; duração
da doença e da prestação de cuidados; ca-
racterização do tipo e quantidade de cuida-
dos; apoio familiar e externo.

A segunda parte tinha como ponto de
partida apenas uma questão: �Fale-me, por
favor, acerca da sua mulher e da vossa vida
em comum. Conte-me como tem sido a sua
experiência de cuidar da sua mulher que
sofre de um processo demencial�; apenas
foram utilizadas outras questões para clari-
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ficar aspectos decorrentes do relato (O que
quer dizer com isso? Quer dar-me um
exemplo? Consegue localizar no tempo?
Pode clarificar as razões?).

A análise qualitativa de conteúdo foi efe-
tuada utilizando um percurso fenomenoló-
gico adaptado de Van Kaam:28 leitura de to-
dos os textos para compreensão do sentido
global; leitura e cada expressão ou frase que
descrevia algum aspecto da experiência foi
listada separadamente; expressões semelhan-
tes foram agrupadas e classificadas; expres-
sões irrelevantes foram eliminadas; grupos de
expressões que suportaram interações fecha-
das umas em relação às outras foram agrupa-
dos e classificados; realizada nova leitura no
sentido de refinar e verificar a análise; a es-
trutura essencial dos elementos discussão foi
verificada por dois juízes independentes.

O material gravado, apenas na segunda
parte da entrevista, foi transcrito a verbatim e
no final foi feita a confirmação deste regis-
to com nova audição da gravação.

O estudo foi aprovado pelo Conselho
de Ética do Hospital de Santa Maria, em
Lisboa, e foi obtido o consentimento in-
formado de todos os participantes.

RESULTADOS

Caracterização dos participantes e
contexto de cuidados

A idade dos cuidadores variou entre 59
e 81 anos, e das doentes, entre 60 e 82. Os

anos de escolaridade dos cuidadores oscila-
ram entre 3 e 18 anos. A duração da presta-
ção de cuidados observada, em anos, teve
um intervalo de 3 a 15.

Dos 13 cuidadores, apenas dois manti-
nham atividade profissional, estando os res-
tantes reformados. Relativamente à coabi-
tação com familiares, quatro cônjuges par-
tilhavam o domicílio com os filhos e os nove
restantes viviam sozinhos. No quotidiano,
só dois cuidadores consideraram que rece-
biam apoio de familiares (nora, filhos).

De todos os cuidadores e doentes, ape-
nas um tinha acompanhamento sistemático
de um enfermeiro e as razões apontadas para
este fato foram as seguintes: desconhecimen-
to de serviços do estado ou privados de
qualidade, não identificarem a mais-valia
desse acompanhamento, não havia necessi-
dade de execução de nenhum procedimen-
to técnico diferenciado, recurso privado
dispendioso. Quase todos estavam isolados
no cuidado, não recebendo aconselhamen-
to ou suporte emocional. Apenas sete cui-
dadores tinham apoio externo indiferencia-
do em alguns cuidados ao doente e na lida
doméstica.

Dos 13 cuidadores, 11 prestavam cuida-
dos permanentes, referindo que estavam em
alerta 10 a 24 horas por dia, e apenas dois
apenas prestavam cuidados a partir das 19h
até às 8h durante a semana e durante todo o
fim-de-semana.

Os cuidadores efetuavam um número
elevado de tarefas instrumentais no quoti-
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diano; todos se responsabilizavam pela ges-
tão das consultas médicas e medicação, bem
como efetuavam as compras necessárias para
o dia a dia. A maioria (9) assumia a elabora-
ção das refeições; alguns (6), o tratamento
de roupas, e cinco, a higiene da habitação.

Em relação aos cuidados básicos, é de se
notar que os cuidadores prestavam quase
todos os cuidados aos seus familiares. Qua-
se todos (11) se encarregavam diariamente
da higiene corporal, arranjo pessoal, vestir
e dos cuidados em relação à eliminação.

Análise da experiência do cuidador

Na análise qualitativa do conteúdo das
entrevistas, foram identificados três temas:
experiências prévias, percurso conjugal e
decisão para cuidar.

Verificamos que a maioria dos cuidado-
res tinha experiência, antes de as mulheres
adoecerem, de gerir e realizar atividades
domésticas, quer pela sua vida profissional,
quer por opção na organização da vida fa-
miliar. Esta experiência facilitou tomarem a
cargo todas as atividades domésticas.

�Viajávamos todo o verão. Eu sempre fui o
cozinheiro e com tudo bem organizado. Não
gosto, mas aprendi e não me atrapalhei quan-
do isto aconteceu. Já tinha feito muitos está-
gios�� (C3)

Por outro lado, alguns cuidadores ti-
nham tido acontecimentos de vida (clandes-
tinidade política, trabalho em submarinos,
vendedor em países africanos) que os tinham

preparado para lidar com a adversidade e o
imprevisto, além de flexibilidade para se
adaptarem a diferentes exigências da vida.

�Durante anos e anos fui �na marinha
mercante. Habituei-me a bastar-me a mim
próprio. Cozinhar, cozer a roupa, passar a
ferro sempre fiz.� (C2)

�Durante muitos anos vivi na clandestinidade,
minha senhora. Isso sim foram tempos duros:
fome, medo, mas determinação�� (C6)

Percurso conjugal

Em quase todos os discursos, referen-
ciou-se a forma como fizeram a vida em
comum. Em algumas situações, a referên-
cia às qualidades de mãe e esposa, que este-
ve sempre no lugar da frente como cuida-
dora da família, deixando ao marido o es-
paço para sua atividade profissional e pes-
soal e menos preocupação na gestão da di-
nâmica da família e educação dos filhos.
Nestes casos, evidenciou-se a dedicação aos
cuidados como um modo de reconhecimen-
to ou tributo à companheira, pelo fato de
se ter adaptado às necessidades do marido.

�Foi boa mãe e boa esposa. Toda a vida este-
ve sozinha � enquanto eu percorria o mun-
do a trabalhar.� (C9)

De forma interessante, tivemos a referên-
cia às mulheres que assumiram papel de
maior relevo profissional, que tinham per-
mitido ao cônjuge experiências sociais e
culturais relevantes, com repercussão impor-
tante no seu bem-estar.
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�Tinha um lugar de prestígio o que permitiu
que eu tivesse acesso a coisas que eu nunca
teria conseguido � viajámos por todo o lado.
Eu era o secretário!� (C5)

Alguns cuidadores atribuam a necessi-
dade de se dedicarem a suas companheiras
pelo fato de nem sempre terem tido o com-
portamento conjugal esperado e esta ser a
forma de reparar o sofrimento provocado.

�Saltei muitas vezes a cerca. Fi-la sofrer �
precisava de reparar este sofrimento. Não
podia ser de outra forma.� (C13)

O modo como partilharam a vida antes
da doença teria que continuar nesta fase,
apesar de vivida de forma diferente.

�Sempre partilhámos todas as decisões e sem-
pre fizemos tudo em conjunto, desde a educação
dos filhos até aos nossos projetos� Sem proje-
tos conjuntos não há vida conjugal.� (C11)

Decisão para cuidar

Quase todos os cuidadores relataram
que, em determinado período de tempo,
tinham tomado a decisão de cuidar das com-
panheiras de vida. Alguns referiam que a
decisão era definitiva, desde que não lhes

faltasse a saúde, e que já planeavam o modo
como teriam que organizar os cuidados nas
fases mais adiantadas da doença. Os moti-
vos foram sendo diferentes, no entanto, ex-
plicitam-se os mais evocados.

O amor e paixão com que viveram a re-
lação:

 �� Foi uma grande paixão�como conti-
nua a ser. Cuidar dela é a forma de exprimir
o meu amor. Quando penso que um dia (lá-
grimas) ...� (C11)

Reciprocidade/obrigação (social ou
moral ou religiosa):

 �Tenho a certeza que ela faria o mesmo por
mim� (C1); �Casei pela igreja e lá disse:
na saúde e na doença�� (C9)

A redenção pelas �faltas� cometidas:

�Andei um tempo de cabeça perdida� então
eu casei para isto? Mas o sentimento de culpa
era permanente� eu sabia que tinha obriga-
ção, ela sempre suportou as minhas faltas. Já
decidi que cuidarei dela até ao fim �� (C13)

Apresentamos o diagrama (Figura 1) das
relações temáticas que esta análise nos per-
mite estabelecer.
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DISCUSSÃO

Relativamente ao contexto de cuidados,
os resultados foram semelhantes aos refe-
ridos em estudo realizado no norte do país,
em que a maioria dos cuidadores estava iso-
lada nos cuidados, recebendo escassa aju-
da familiar e institucional.29 O tempo de
cuidados prestados diariamente referido
pelos cuidadores foi muito elevado, tal
como em outro estudo português,29 relati-
vamente ao tempo referido pela maioria
de estudos internacionais com cuidadores
de ambos os sexos.30 Alguns cuidadores re-
feriram que cuidavam 24 horas por dia, um

estado de hipervigilância, que definiram
como estar �sempre ao serviço�, totalmen-
te centrados no seu familiar doente. Na
nossa experiência, muitos cuidadores refe-
rem que estão em permanente observação
das atividades e comportamento do doen-
te e querem dizer que, quando estão �vigi-
lantes�, supervisionam e colaboram nas
atividades, antecipam a satisfação de neces-
sidades, controlam os sintomas comporta-
mentais, mantêm a segurança do doente em
casa, etc. Justificam que, mesmo durante
o sono, facilmente despertam com qual-
quer alteração que ocorra, por estarem
preocupados.

Figura 1. Diagrama das relações temáticas.

Vida Profissional: os Viajantes

Engajamento em causas sócio-políticas

Partilha das responsabilidades domésticas

Experiências Prévias

Percurso Conjugal

A relação adaptou-se às necessidades do homem

A relação permitiu experiências importantes

Sofrimento causado à mulher

Igualdade na relação

Decisão de Cuidar

Amor e Paixão

Reciprocidade/obrigação

(social ou moral ou religiosa)

Redenção
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Na abordagem das diferenças entre os
sexos, a atenção dos autores tem-se centra-
do de forma mais intensa sobre os estereó-
tipos sexuais, consequências sobre os julga-
mentos expressos e os comportamentos
adoptados. Pode-se definir estes estereóti-
pos como conjuntos de crenças sobre as ca-
racterísticas que os homens e as mulheres
supostamente possuem, que incluem cren-
ças sobre as características físicas, os traços
de personalidade, os comportamentos liga-
dos aos papéis sociais, as preferências pro-
fissionais, as competências específicas e as
disposições emocionais.31

O gênero é considerado uma �variável
psicológica�, na medida em que se questio-
na a dimensão psicológica da masculinida-
de-feminilidade como um conceito unidi-
mensional e bipolar, considerando-se que
os modelos propostos por esta dicotomia
asseguram o bem-estar psicológico dos in-
divíduos.32 De alguma forma, esta visão di-
cotômica tem estado presente na abordagem
da prestação de cuidados em família, sendo
esperado encontrar um polo masculino e
outro feminino. Talvez por isso, os homens
que decidem cuidar da sua mulher doente
são referidos como cônjuges especiais, que
ousaram entrar na área do nurturing, visto que
a sociedade ocidental tem diferentes expec-
tativas em relação aos comportamentos
apropriados aos homens e às mulheres.31

A maioria dos estudos referem que os
homens executam grande parte das tarefas
instrumentais, mas muito menos tarefas de
cuidado pessoal, ocupando grande parte do

tempo �estando com� ou �em vigilância�
constante,11,20-23 sendo muito poucos os que
afirmam o contrário.10,14 No entanto, de
acordo com nossos resultados, além de os
cuidadores participarem num conjunto alar-
gado de atividades que asseguram a gestão
doméstica, bem como a vida familiar, pres-
tam quase sempre grande parte dos cuida-
dos básicos aos seus familiares, não sendo
esta, na nossa opinião, umas das diferenças
do padrão masculino e feminino na presta-
ção de cuidados entre cônjuges.

A �reciprocidade�, a certeza de que o
outro faria o mesmo, é uma das razões apon-
tadas para o envolvimento emocional, bem
como para a prestação de cuidados, como
se verifica em estudos femininos, mas sur-
giu o elemento interessante de �retribuição�
por um passado que suas mulheres lhes per-
mitiram viver, dando relevo ao fato que a
qualidade das experiências e memórias da
vida conjugal são elemento fundamental
para o homem decidir cuidar da sua mu-
lher que sofre de demência. Pensamos que
um dos elementos importantes que encon-
tramos na análise dos discursos foi a clara
�decisão de cuidar� tomada pelos partici-
pantes num determinado momento do per-
curso inicial de cuidador. Esta pode neces-
sitar de confirmação com outras investiga-
ções, sobre a diferença do cuidar masculino
do cuidar feminino. Nas mulheres, é des-
crito que o inicio de cuidados é insidiosa,
lenta, e que quando declaradamente se tor-
na cuidadora, não tem qualquer possibili-
dade de voltar atrás, quer porque não tem
quem a substitua quer pela pressão social,
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mesmo que não deseje ou não esteja prepa-
rada para esse papel.

Neste estudo, verificamos que grande
parte destes homens referiram que suas ex-
periências prévias de atividades domésticas,
de �cuidarem de si próprios� ou de ativida-
des que exigiram grande resiliência emocio-
nal, os ajudaram a encarar este desafio e
desejo de cuidar da sua mulher até ao fim,
aspectos que ainda não vimos descrito na
literatura do caregiving.

Apesar de este trabalho ser apenas des-
critivo e apresentar um conjunto pequeno
participantes, ele nos permite supor que a
análise da história de vida dos cuidadores
será um dos elementos interessantes, no sen-
tido de orientar e prever o suporte que para
o cuidador seja mais importante. No en-
tanto, algumas questões se levantam, como
as razões que levam alguns cuidadores ho-
mens (cônjuges) a tomar a decisão de não
cuidarem e quais as principais diferenças
entre os cuidam e os que não cuidam. Estes
aspectos são fundamentais para se compre-
ender quais as intervenções de suporte que
poderão ser mais úteis para os cuidadores
homens (cônjuges).

CONCLUSÕES

As experiências prévias e o percurso
conjugal influenciaram, segundo os par-

ticipantes, a decisão para cuidar. O mo-
mento de decisão para cuidar parece cons-
tituir um elemento fundamental na expe-
riência de cuidar do homem, e provavel-
mente, a maior diferença de cuidar no
masculino do cuidar no feminino. Na
intervenção junto de cuidadores é impor-
tante reconhecer os fundamentos na to-
mada de decisão, que constituem elemen-
to importante na estrutura da experiên-
cia dos cuidadores, pois permitem clari-
ficar e integrar os aspectos positivos e ne-
gativos da experiência. A identificação
deste aspecto é essencial para intervenções
de suporte diferenciadas, com significa-
do e utilidade para homens cuidadores.
Fica, neste momento, por compreender
as razões dos cônjuges que não cuidam
das mulheres com demência.
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