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Objetivo: desvelar sentidos de mães na convivência com filhos acometidos pelo transtorno de espectro autista 
(TEA). Método: pesquisa qualitativa, ancorada na fenomenologia heideggeriana, com dados coletados por meio de 
entrevista fenomenológica com 14 mulheres/mães, entre janeiro e março de 2016. Resultados: as mães significaram 
que a convivência trazia aprendizado, mudanças como ser humano e busca por saber tudo a respeito de autismo; 
e não conseguir trabalhar, por ter de cuidar do filho, sentir-se excluída e sobrecarregada. Conclusão: o alcance 
do movimento existencial do ser-aí-mãe na convivência com o filho acometido pelo TEA permitiu compreender 
as mudanças, exigências e cobranças que cabiam à mulher que, de modo inautêntico, ocupava-se com a rotina 
de cuidados ao filho. Preocupando-se em oferecer o melhor de si, sentia-se distante do cuidado consigo e com 
suas relações sociais e familiares. Do mesmo modo, pela fragilidade da rede de apoio social, tornava-se vulnerável 
biopsicosocioespiritualmente. 

Descritores: Transtorno Autístico. Relações Mãe-Filho. Cuidados de Enfermagem.

Objective: unveiling the meanings of mothers who coexist with children affected by the autism spectrum disorder 
(ASD). Method: qualitative research based on Heideggerian phenomenology, with data collected through a 
phenomenological interview with 14 women/mothers, from January to March 2016. Results: the mothers signified 
that the coexistence led to learning, changes as human beings, and the search to know everything about autism; as 
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well as not being able to work due to the care the child requires, feeling excluded and overloaded. Conclusion: the 
reach of the existential movement of the being-there-mother in the coexistence with the son affected by ASD allowed 
to understand changes, demands, and burdens on women who, inauthentically, were engaged in the routine of care 
of their children. Worried with the fact they should offer all they could, they felt distant from the care with themselves 
and from their social and family relations. Similarly, due to the fragility of their social support network, they became 
bio-psycho-social-spiritually vulnerable. 

Descriptors: Autistic Disorder. Mother-Child Relations Nursing Care.

Objetivo: desvelar los sentidos de las madres que conviven con niños acometidos por el trastorno del espectro autista 
(TEA). Método: investigación cualitativa, basada en la fenomenología Heideggeriana, con datos colectados por 
medio de una entrevista fenomenológica con 14 mujeres/madres, de enero a marzo de 2016. Resultados: madres 
significaron que convivencia traía aprendizaje, cambios en los modos de cuidar del niño, sentimientos de exclusión 
y sobrecarga. Conclusión: el alcance del movimiento existencial del ser-ahí-madre en la convivencia con el hijo 
acometido por el TEA permitió comprender los cambios, exigencias y demandas sobre la mujer que, de manera 
inauténtica, se ocupaba con la rutina de cuidados a su hijo. Se preocupando en ofrecer su mejor, sentíase distante 
del cuidado con ella misma y de sus relaciones sociales y familiares. De la misma manera, debido a la fragilidad de 
su red de apoyo social, se volvía biopsicosocioespiritualmente vulnerable.

Descriptores: Trastorno Autístico. Relaciones Madre-Hijo. Atención de Enfermería.

Introdução

O transtorno do espectro autista (TEA) é uma 

síndrome que interfere na condição do neuro-

desenvolvimento, com manifestações que se 

mostram já nos primeiros anos de vida, como 

deficiência persistente total ou parcial da co-

municação e interação sociais, padrões de com-

portamento restrito e/ou repetitivos e grande 

interesse por objetos ou atividades específicas. 

Pessoas acometidas por esse transtorno apre-

sentam habilidades cognitivas bem variáveis, 

que vão desde o retardo mental até capacidades 

superiores à média populacional não acome-

tida. O curso do TEA é crônico e a incapacidade 

funcional na idade adulta resulta diretamente 

da ineficácia do acompanhamento e tratamento 

multiprofissional ao longo da vida(1). 

 Apesar de não haver um consenso sobre 

os fatores causais que culminam no desenvol-

vimento do transtorno, pesquisas em âmbito 

mundial sinalizam o aumento da prevalência 

e incidência de TEA nas duas últimas décadas, 

sendo de 1 para cada 59 crianças em 2018(2-3). 

Ao considerar esses dados, torna-se relevante 

voltar a atenção à família dessas pessoas, es-

pecialmente à figura materna, uma vez que o 

cuidar é uma ação culturalmente delegada à 

mulher. No cotidiano, crianças, adolescentes ou 

adultos com TEA demandam necessidades de 

atenção e cuidado específicas por parte de suas 

mães, as quais se sentem sobrecarregadas física 

e emocionalmente(4).

As mães revelam que dificuldades quanto à 

inserção de seus filhos no meio familiar, escolar 

e social desencadeiam tristeza, estafa mental, 

distanciamento de amigos, familiares e falta de 

tempo para dedicação pessoal. Para além, evi-

dencia-se a insatisfação e o estresse pela insu-

ficiência de orientação sobre o transtorno e o 

acesso a tratamento e terapias infantis. Atrelado 

a isso, surgem desafios de ordem emocional 

e econômica, fazendo com que as mulheres 

cuidem de si e de seus filhos de modo, por 

vezes, ineficaz(5-7).

Cabe ponderar acerca da vulnerabilidade 

programática a que a mulher está sujeita, pela 

fragilidade da rede de apoio junto ao binômio 

mãe/filho(5,8). Sabe-se que uma rede estável, com 

programas e políticas de saúde bem estabele-

cidos, viabilizaria o cuidado integral, longitu-

dinal e coordenado preconizado pelo Sistema 

Único de Saúde (SUS). Para tal, deve-se investir 

na qualificação dos profissionais de saúde, com 

enfoque na atenção biopsicosocioespiritual para 

com as pessoas acometidas pelo transtorno, 
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abrangendo as várias disciplinas envolvidas no 

campo da pesquisa e da assistência, que subsi-

diem orientação e capacitação maternas(9-11).

Nessa perspectiva, destaca-se a Enfermagem 

como profissão que tem por essência o cuidado 

ao Ser em situação de autismo e aos seus fami-

liares. Desde a formação, o enfermeiro é inci-

tado e habilitado para desenvolver competên-

cias técnicas e humanísticas, por meio de ações 

conscientes de cuidado, as quais abrangem aco-

lhimento, vínculo, capacidade de decisão, sensi-

bilidade e pensamento crítico(12-13).

Relativamente ao TEA, o enfermeiro pode 

colaborar para a elucidação do diagnóstico, por 

meio da observação comportamental da criança 

nas consultas de enfermagem, visitas domici-

liares e internação hospitalar(14). Ademais, ou-

vindo e considerando as observações da família, 

é oportunizada a troca de saberes a respeito do 

transtorno, o acompanhamento e a avaliação do 

grau de compreensão dos membros envolvidos, 

além do oferecimento de apoio e cuidado ao 

familiar diante da realidade que se apresenta(15). 

Entretanto, no tocante ao atendimento à mãe 

como cuidadora principal, é relevante avançar 

nas perspectivas de compreensão da mulher-

-mãe que vivencia junto ao filho o TEA, pos-

sibilitando parceria no cuidado e manejo das 

situações para além do modelo biomédico(12,16-17). 

Assim, pela crescente epidemiologia do TEA 

e pela importância de que se reveste no plano 

do cuidado integral à pessoa, família e coletivi-

dade, o objetivo deste artigo é desvelar sentidos 

de mães na convivência com filhos acometidos 

pelo transtorno de espectro autista.

Método

Pesquisa qualitativa fundamentada na feno-

menologia pensada por Martin Heidegger, a qual 

possibilita a compreensão da essência humana 

em sua existência, que se mostra como possibi-

lidades de abertura e movimento(18). Utilizou-se 

o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative 

Research (COREQ) como diretriz para descrição 

metodológica. 

A fim de atender ao objetivo proposto, aces-

saram-se as possíveis participantes em reuniões 

organizadas por um grupo independente de fa-

miliares de pessoas acometidas pelo TEA, em 

uma cidade da Zona da Mata Mineira. Os cri-

térios de inclusão compreenderam: ser mulher, 

maior de 18 anos e mãe de filho(a) com diagnós-

tico de transtorno de espectro autista; os de ex-

clusão: aquela que não estivesse em condições 

emocionais para se expressar.

Por meio da amostragem intencional e da 

apresentação da proposição de pesquisa em 

uma das reuniões do grupo, houve o convite 

à participação de mulheres/mães, com aquies-

cência de 14 dentre elas. A etapa de campo 

ocorreu entre janeiro e março de 2016, por meio 

da entrevista fenomenológica(19), sendo 10 rea-

lizadas em domicílio e 4 em local público, por 

preferência das participantes. Destaca-se que o 

local público foi em área situada próximo à sede, 

onde as mulheres levavam seus filhos para acom-

panhamento. Em todas as entrevistas, buscou-se 

preparar o local, de modo a proporcionar um 

ambiente calmo e adequado o suficiente para 

possibilitar o desenvolvimento de genuínos en-

contros fenomenológicos, com privacidade para 

o discorrer dos depoimentos, após assinatura do 

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. 

As entrevistas foram gravadas em áudio e ti-

veram duração média de 20 minutos. A fim de 

garantir o anonimato, as participantes foram 

identificadas por meio da letra T seguida do nú-

mero correspondente à ordem da entrevista (T1, 

T2, T3, ..., T14).

Os instrumentos de coleta de dados utili-

zados foram o roteiro de entrevista, composto 

de perguntas relacionadas à historiografia das 

participantes (estado civil, número de filhos, nú-

mero de filhos com TEA, data de nascimento e 

de diagnóstico dos filhos com TEA, religião, es-

colaridade, profissão) e de questão orientadora 

da entrevista (Como é para você o dia a dia com 

o diagnóstico de autismo de seu filho?), além 

do diário de campo, que permitiu o registro da 

comunicação não verbal das participantes, ex-

pressa em gestos e/ou outras manifestações.
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Após transcrição, leituras e escutas atentivas 

dos conteúdos das entrevistas, a análise pautada 

no referencial de Heidegger iniciou-se pela evi-

dência das estruturas essenciais e construção 

das unidades de significação: A convivência traz 

aprendizado, mudanças como ser humano e 

busca por saber tudo a respeito de autismo; e 

não conseguir trabalhar, por ter de cuidar do 

filho, sentir-se excluída e sobrecarregada. 

No movimento analítico hermenêutico, 

buscou-se a compreensão dos fatos pelos sig-

nificados expressos na esfera ôntica, ou de 

compreensão vaga e mediana, e posterior des-

velamento dos sentidos na esfera ontológica, ou 

de compreensão interpretativa. 

O encerramento da etapa de coleta de dados 

ocorreu mediante análise em profundidade dos 

textos constituintes das entrevistas, nos quais 

não se observou distinções que implicassem em 

novos depoimentos. Ademais, considera-se que 

o fenômeno em estudo – mães na convivência 

com filhos acometidos pelo transtorno de es-

pectro autista – foi alcançado por meio da sufi-

ciência de significados que atenderam ao obje-

tivo proposto. 

Os aspectos éticos foram observados e foram 

cumpridas todas as recomendações da Reso-

lução no 466/12 do Conselho Nacional de Saúde. 

A aprovação e o deferimento pelo Comitê de 

Ética em Pesquisa da Universidade Federal de 

Juiz de Fora apresentaram-se sob o Parecer nú-

mero 1.254.423, CAAE 49453115.5.0000.5147.

Resultados

A média de idade das 14 participantes foi 

de 39,9 anos. Sobre o estado civil, 57,14% eram 

casadas, 35,7% solteiras e 7,14% divorciadas. A 

média de filhos por mulher foi de 1,8 e 100% 

tinha apenas um filho com TEA. A média da 

idade do filho no momento do diagnóstico foi de 

2,6 anos. Dos filhos acometidos pelo transtorno, 

10 eram do sexo masculino e 4 do sexo feminino. 

Sobre a escolaridade das mães, 64,3% possuíam 

ensino médio completo, 7,1% ensino superior 

incompleto e 28,6%, superior completo. Sobre a 

ocupação, 7 declararam-se donas de casa.

Em “A convivência traz aprendizado, mu-

danças como ser humano e busca por saber tudo 

a respeito de autismo”, a vivência de mães com 

o diagnóstico de transtorno de espectro autista 

significou aprender mais com o filho do que este 

com elas na convivência. Nesse aprendizado, 

mudaram como seres humanos, passaram a fazer 

coisas que antes não conseguiam e a esperar o 

tempo do filho, conforme expressam os textos:

A convivência com G. me tem feito aprender [...] Você vai 
aprendendo que tinha que ser você. Que eu precisava me 
lapidar enquanto ser humano [...] Até o meu tom de voz, 
pra conversar hoje [...] é diferente. (T2).

Depois que eu tive meu filho, eu sei o que é ser humano 
[...] eu aprendo muito com S., porque eu descobri uma 
força que eu não sabia que eu tinha! O S. me fez en-
xergar que eu não era aquela fracassada [...] que vivia 
chorando, sabe? (T13).

No caso do autismo, a gente que tem que mudar a nossa 
forma de ser e de agir [...] hoje eu já me sinto uma pessoa 
muito feliz pela filha que eu tenho. A gente aprende mui-
to com eles. A gente tem mais a aprender com eles do que 
eles com a gente. (T3).

A gente acostuma, aprende a conviver, entra no mundo 
deles e tenta trazer eles para o mundo da gente. Ela não 
tem problema de audição, é só mesmo a fala. Então, eu 
aprendi a esperar esse tempo dela. (T8).

Todo dia é um aprendizado. Falo que eu sou feliz, porque 
tenho um autista em casa. Me levou a fazer coisas que eu 
não conseguia! Depois que ele entrou na APAE, foi que 
aprendi a conviver com ele. (T10).

Fui convivendo com ela e aprendendo também as coisas 
com ela [...] É porque elas nos mostram outro mundo [...] 
diferente desse que a gente vive, de preconceito. (T4).

As mães compreendiam que, diante de al-

guns aspectos do autismo, foi preciso pesquisar, 

participar de congressos e outros eventos, para 

atuar junto aos filhos e ajudar outras crianças, 

segundo denotam os textos:

Tive que prestar mais atenção nesse aspecto da personali-
dade do meu filho, nas coisas que ele estava apresentan-
do, e eu precisava atuar nisso e, desde então, eu tenho 
pesquisado e participado de várias reuniões, congressos, 
tudo a respeito de autismo. E isso tem sido muito bom. 
(T5).

Aprendi que, no autismo, com a quantidade de estímulos 
e informações que eles recebem, às vezes, eles precisam 
de um tempo pra trabalhar, e esse tempo para a gente é 
diferente. Às vezes, ele precisa recuar no processo, porque, 
para ele, tudo é mais lento. (T6).

Nunca tinha nem ouvido o termo autista. Aí eu comecei 
a procurar em internet, livro. Já participei de um monte 
de seminário [...] Agora, tudo o que sai de novidade de 
autismo, procuro saber. (T9).
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Muitas coisas que me ajudou até na minha profissão [...] 
porque muita coisa de fonoaudiologia [...] eu aplicava 
na minha escola e também isso me permitiu ajudar as 
crianças. (T7).

Em “Não conseguir trabalhar por ter de 

cuidar do filho, sentir-se excluída e sobrecarre-

gada”, as mães significaram que a convivência 

com o filho dificulta ter um trabalho, ser convi-

dada para eventos familiares e sociais, além de 

gerar sentimentos de falta de acolhimento, como 

se evidencia nos fragmentos a seguir:

[...] eu já tentei várias coisas para ter uma renda, mas às 
vezes é difícil conciliar o horário. (T12).

Eu parei de trabalhar, parei de fazer tudo o que eu tinha 
que fazer só para poder ficar com ela. (T4).

É uma sobrecarga muito grande, e eu preciso, como mãe 
de autista, fazer um tratamento psicológico também, até 
para poder lidar com essa situação [...] não existem pro-
fissionais que estão preparados para cuidar da família 
com essa síndrome, né? (T3).

Eu falo que eu já não tenho mais vida [...] eu estava tra-
balhando em pleno vapor, cuidando dos meninos e no 
trabalho [...] aí, nesse ritmo todo, eu pirei [...] eu não tive 
esse acolhimento, sabe? Então foi muito dolorido para 
mim [...] me senti muito sozinha e às vezes até os amigos 
me acabaram deixando de fora [...] muitas vezes eu pedi 
ajuda, gritei: “socorro, socorro gente, eu estou aqui!” (T6).

As pessoas não convidam para festas, não convidam para 
nada, porque vai dar trabalho lá [...] a própria família 
às vezes exclui muito, porque, se você vai na casa, está 
incomodando. (T10).

A hermenêutica permitiu desvelar o movi-

mento existencial do ser-aí-mãe na convivência 

com filho acometido pelo TEA, que se mostrou 

de modo inautêntico, ao descrever mudanças 

ditadas pela facticidade do transtorno. Desve-

lou-se na ocupação dos cuidados em função do 

transtorno e na preocupação caracterizada como 

solicitude junto ao filho e como deficiente junto 

aos amigos e familiares. 

Discussão

A convivência com o filho atingido pelo 

TEA no presente estudo trouxe, para o ser-aí-

-mãe, aprendizados e descobertas ditados pelos 

limites e possibilidades em face do transtorno, 

gerando transformações internas e externas. Ao 

significar mudanças como ser humano, não o 

fez com base em si mesma, mas na condição 

que o TEA impõe, caracterizando o sentido da 

inautenticidade(18). 

De modo semelhante, mães relataram lidar 

bem com o novo modo de viver em função do 

diagnóstico de TEA do filho, apesar de sinali-

zarem que percebiam suas vidas como fora do 

normal. Isso porque, com a nova rotina de cui-

dados, era necessário, além do cumprimento das 

tarefas típicas da maternidade, um tempo maior 

de dedicação à rotina de cuidados diários e te-

rapias a que o filho era submetido(6). No mo-

mento do diagnóstico, mães e pais conseguiam 

assimilar e aceitar a informação de maneira equi-

valente, porém, desde então, a qualidade de vida 

materna era menor(20), pois as dificuldades e a 

sobrecarga de responsabilidades e cuidados pas-

savam a prevalecer para ela(10).

Desvelando-se na ocupação e na preocupação 

caracterizada como solicitude junto ao filho, as 

mães deste estudo descreveram ter de se dedicar 

por completo aos filhos, buscar aprender e se 

informar sobre o TEA por meios diversos, nos 

quais não se observou a presença do profis-

sional de saúde acolhendo as suas necessidades 

e orientando acerca dos cuidados. Esse movi-

mento de distanciamento também ocorreu por 

parte de familiares, afetando as dimensões so-

ciais e emocionais das participantes.

A mãe como cuidadora principal do filho 

com TEA mantém e adapta seus papéis de es-

posa, familiar, profissional e mulher, lidando 

com as consequências emocionais próprias e 

dos familiares(6). A natureza prolongada desse 

estresse parental tem determinado significativos 

efeitos a curto e longo prazo na saúde mental, 

psicológica e física, podendo afetar negativa-

mente o trabalho, a vida doméstica, o autocui-

dado e o relacionamento com outros membros 

da família(21).

O apoio social é um fator de efeito positivo 

no enfrentamento das famílias de pessoas com 

TEA, ajudando a reduzir o estresse. Contudo, 

evidências mostram baixo apoio social consta-

tado(20). As mães percebiam que passavam a ser 

excluídas de reuniões, encontros e conversas, ao 

contrário do que comumente observavam ocorrer 

entre amigos com filhos de idades parecidas e 
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que não possuíam TEA. Ao procurarem apoio e 

alguém que as acolhesse em suas singularidades, 

só o encontravam em outras mães em situações 

semelhantes(6) ou em grupos de pais lotados em 

instituição especializada, que proporcionava es-

paço de escuta empática, troca de afetos, dú-

vidas e apoio profissional(22).

O sentido da preocupação no modo defi-

ciente indica “[...] o ser por um outro, contra um 

outro, sem os outros, o passar ao lado um do 

outro e não sentir-se tocado pelos outros”(19:178). 

O absenteísmo de familiares e profissionais foi 

assimilado pelas mães como falta de acolhi-

mento, o que possibilita refletir acerca da au-

sência de mobilização, especialmente na área da 

saúde – em especial da enfermagem – de prin-

cípios humanísticos e de humanização, os quais 

envolvem escuta ativa e qualificada, responsabi-

lização e comprometimento com as demandas 

do outro(23). 

A invisibilidade do enfermeiro nas significa-

ções deste estudo atesta a necessária sensibili-

zação, mobilização e capacitação profissional 

nos espaços de cuidado à saúde de mães e de 

familiares que convivem diretamente com pes-

soas com TEA. No presente estudo, nota-se que 

o princípio da integralidade não foi alcançado 

pela rede de cuidados à saúde, produzindo uma 

vulnerabilidade programática e social(8,24). 

Com acesso a serviços mínimos para seus 

filhos e quase nulo para seu próprio cuidado, 

as mães podem desenvolver depressão e ansie-

dade. O pronto acesso às ferramentas de edu-

cação, terapias e orientações nesta direção tor-

na-se basilar para potencializar a diretriz materna 

e familiar, a fim de promover a autonomia pos-

sível à criança com TEA e o empoderamento psi-

cossocial da mulher. Como educador em saúde, 

o enfermeiro capacitado pode tornar-se o dife-

rencial no desenvolvimento da relação mãe-filho, 

propiciando conhecimento sobre o transtorno e 

oferecendo apoio e cuidado à mãe em sua dinâ-

mica familiar, com vistas ao cuidado integral de 

todos os membros envolvidos(15-16,21).

Em se tratando de pesquisa desenvolvida sob 

abordagem fenomenológica, considera-se como 

limitação o cenário único. Todavia, acredita-se 

que, em vista do rigor epistemológico ado-

tado na investigação, os resultados alcançados 

evidenciam relevantes aspectos a serem consi-

derados na prática clínica de enfermeiros que 

atuam junto às mães e aos familiares de crianças 

com transtorno do espectro autista.

Conclusão

O alcance do movimento existencial do ser-

-aí-mãe na convivência com o filho acometido 

pelo TEA permitiu compreender as mudanças, 

exigências e cobranças que cabem à mulher que, 

de modo inautêntico, se ocupa com a rotina de 

cuidados para com o filho. Preocupando-se em 

oferecer o melhor de si, sente-se distante do 

cuidado consigo e com suas relações sociais e 

familiares. Do mesmo modo, pela fragilidade 

da rede de apoio social, torna-se vulnerável 

biopsicossocioespiritualmente. 

No tocante à invisibilidade dos profissionais 

de saúde, entre esses o enfermeiro, pondera-se 

que oportunizar mais conhecimento e domínio 

para além dos aspectos biológicos do transtorno, 

pode resultar em maior amparo e cuidado às 

mães. Como aliado a esse processo, destaca-se 

o necessário esforço em definir e efetivamente 

aplicar as políticas públicas de cuidados à saúde 

da mulher de maneira articulada às necessidades 

que enfrenta.

Por fim, cabe destacar que o referencial da fe-

nomenologia heideggeriana com enfoque no Ser 

permite e auxilia a compreensão das subjetivi-

dades que permeiam o cotidiano da saúde, apon-

tando direções que possibilitam iluminar novas 

pesquisas, ampliando o saber em Enfermagem. 
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