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RESUMO:

Introducción: Se presena una invesgación inerdisciplinaria enre un equipo de medicina
(especializado en TEA) y un grupo de invesgación en comporamieno inormavo desde
la Ciencia de la Inormación de Uruguay que desarrollan en el Proyeco I+D, “Inormación
inclusiva e inegradora en amiliares de niños, niñas y adolescenes con Trasornos del
Especro Ausa (TEA): acceso, uso, apropiación y mediadores. InFam-TEA (2021-2023)”,
seleccionado y apoyado por la Comisión Secorial de Invesgación Cienca – CSIC de
la Universidad de la República, Udelar. Los Trasornos del Especro Ausa (TEA) son un
grupo heerogéneo de rasornos del neurodesarrollo que se caracerizan por diculades
en la comunicación, la ineracción social y la presencia de parones de comporamieno e
inereses resricvos y repevos. Se maniesa anes de los res años de edad y persise
a lo largo de oda la vida repercuendo en odos los aspecos de la vida del individuo y su
enorno social. Han habido avances signicavos en la aención y comprensión del TEA y
las iniciavas académicas, proesionales y los movimienos asociavos de amiliares han
conribuido a aumenar la conciencia y el conocimieno sobre el ema a mejorar los eno-
ques erapéucos y de apoyo. No obsane, persisen desaos en el diagnósco precoz y
en el acceso a esraegias erapéucas eecvas basadas en la mejor evidencia cienca.
Además, las amilias de niños/as con TEA presenen problemas de acceso a inormación
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actualizada y de calidad para la toma de decisiones. Objevos: El proyecto comprende
4 dimensiones para indagar sobre el acceso, el ujo de inormación y comunicación y la
apropiación de conenidos inormavos sobre sus hijos/as con TEA en los conexos de su
vida codiana, como ambién sobre las uenes de inormación a las que acceden y usan,
tomando como unidad de análisis a los familiares y mediadores profesionales y sociales.
Ellas son: 1: Acceso, uso y apropiación de inormación; 2. Obsáculos y aciliadores en
el acceso y uso de inormación; 3. Rol de los mediadores proesionales y sociales; 4. Per-
cepción de los mediadores proesionales y sociales. Objevos generales: promover polí-
cas de inormación y creación de recursos inormavos dirigidos a apoyar a amiliares y
presadores de servicios a niños/as con Trasornos del Especro Ausa – TEA; conribuir
al acercamieno inerdisciplinario: proesionales y organizaciones de la sociedad civil cen-
rados en secores vulnerables; y, oralecer esraegias de inormación en salud inclusivas
dirigidas a los niños/as con TEA y sus madres en siuación de vulnerabilidad. Objevos es-
pecícos: idencar y analizar las necesidades y comporamienos de inormación (acce-
so y uso de diversas uenes y recursos) de las madres de hijos/as con TEA en los conexos
amiliares y comuniarios; analizar la comunicación de las madres con sus pares, iden-
cando “los lugares” elegidos como uenes de inormación conables y amigables; proun-
dizar el conocimieno sobre el rol asignado a los mediadores proesionales por las madres
y la auo percepción de ellos/as sobre su desempeño como mediadores de inormación.
Métodos: La esraegia meodológica inegra los recursos humanos provenienes de equi-
pos de ambas Faculades (Medicina y FIC) en un abordaje con inercambio de saberes y
experiencias, que uliza méodos y écnicas cualiavas de inerpreación y comprensión
del signicado y sendo de la inormación. La primera eapa (2021-2022) incluyó una re-
visión bibliográca sisemáca sobre el ema, la invesgación de las asociaciones y grupos
de amiliares exisenes en Uruguay y ueron realizadas 10 enrevisas en proundidad a
inormanes calicados del personal de salud que se dedican a rabajar con pacienes con
TEA y 9 enrevisas semi esrucuradas a asociaciones de amiliares. La segunda eapa, en
curso, comprende la aplicación de un cuesonario a amiliares seleccionados en orma
inencional (considerando la sauración de la inormación obenida y la represenación de
las disnas variables), con pregunas cerradas y abieras. Se conemplan las diversidades
socio demográcas de la población esudiada. También un cuesonario a mediadores pro-
esionales y sociales y grupos ocales. El análisis cualiavo de las ranscripciones de los
daos recogidos en odas las écnicas ulizadas se realiza con el sofware MAXQDA conser-
vando el anonimao de los sujeos invesgados, en el marco de un proceso emergene en
el que los daos guiaron la generación de caegorías analícas. Resultados preliminares:
En los resulados del análisis cualiavo de las enrevisas, la inormación sobre erapia
ocupa un lugar cenral -en aspecos relacionados con aciliadores y obsáculos para el
acceso y uso- y esá ueremene relacionada con el acceso a la inormación sobre TEA
que enen los padres, siendo el nivel socioeconómico una variable relevane. Se desaca
la percepción coincidene de los proesionales de la salud respeco a que las esraegias de
comunicación del diagnósco enen una uere incidencia en cómo los amiliares de pa-
cienes recienemene diagnoscados con TEA gesonan las emociones que les genera. A
su vez, perciben que los obsáculos en la comunicación inciden mucho en la inclusión que
logra el paciene con TEA. Los mayores obsáculos en el acceso a inormación conable
por pare de los padres se perciben en la inormación sobre cuidados y erapia. Cuidados
y género es un código que se vincula ueremene al acceso a la inormación sobre TEA
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que enen los padres y al nivel socioeconómico de la amilia, emergiendo como ema re-
currene la eminización del cuidado. Las organizaciones sociales que nuclean a amiliares
desempeñan un rol undamenal en cuano a los procesos de inormación, conención y
ormación en espacios que asumen disnas modalidades de ineracción pero donde se
prioriza el “cara a cara”. La diculad para una eecva inclusión en los ránsios educavos
se visualiza asociada a la ala de preparación de los docenes y las diversas realidades y
recursos de los cenros educavos. Conclusiones: El proyeco conribuye a mejorar el ac-
ceso, la ulización y la apropiación de inormación inclusiva e inegradora por pare de las
amilias de niños/as con TEA, con especial énasis en las de mayor vulnerabilidad socioeco-
nómico-culural. Los resulados nales de esa invesgación consuirán un valioso apore
académico que podrá ser ulizado por la comunidad cienca, e incluso por la auoridad
saniaria nacional en pos de mejorar la calidad de vida de esos niños/as y sus amilias
mediane planicación e implemenación de polícas de inormación y promoción de la
creación de recursos inormavos locales de calidad.

Palavras-chave: Inormação e Saúde; Trasornos del Especro Ausa – TEA; Gesão da
informação.

Recebido/ Received: 30/06/2023
Aceito/ Accepted: 31/07/2023

Publicado/ Published: 30/12/2023


